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PROGRAMAS DE CONVIVENCIA, PROMOCIÓN DE OCIO Y TIEMPO 

LIBRE 

CLUB DE OCIO ADELACV 

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

 

 
 
 
 

Para ello se desarrollaron las siguientes 
actividades:  

- Mascletà Fallas 2016 

- Regatas ADELANTE en Gandía 

- Encuentro Navidad 

Fallas 2016 

El pasado 11 de marzo compartimos con 
amigos y compañeros de ADELA-CV,  una 
jornada de ocio en Valencia. Allí disfrutamos 
del ambiente fallero que se vive esos días, a 
medio día asistimos a la mascletá, desde 
ubicación privilegiada gracias al espacio que 
el Ayuntamiento de Valencia habilitó para 
discapacitados. Y continuamos la celebración 
en torno a la mesa. Este acto asistieron 24 
personas.

Regata de cruceros TROFEO ADELA-CV y comida en Gandía 

El Real Club náutico de Gandía fue el escenario de la jornada de convivencia de los miembros y 
amigos de nuestra asociación. El 11 de julio, tras la ya tradicional regata de cruceros, Trofeo 
ADELA-CV, los 46 Asistentes pudieron degustar la fideuá 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 Luís Olaizola, y su tripulación. 

 



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 
Náutico de Gandia, sin los que no podría 
realizarse esta actividad.  

 

Celebraciones navideñas 

Con la intención de celebrar con el mayor número de amigos y compañeros 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. 

 

 

El acto persigue reunir a los miembros de la 
Asociación en un espacio accesible, donde el 
centro de la actividad sea la relación de unos 
miembros con otros, no tanto hablar de la 
enfermedad como de disfrutar en el encuentro 
con otros compañeros, 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 navideñas. 

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 año su participación en actos sociales, 
adaptando la elección del lugar y las condiciones para que con independencia de la situación de 
cada persona tuviera cabida. El grado de satisfacción de los asistentes en general ha sido positivo 
y se prevé una continuidad de estos encuentros en próximas ediciones. 

 

 

 

 



MEMORIA DE ACTIVIDADES ADELACV 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

PROGRAMA DE APOYO Y ATENCIÓN SOCIOSANITARIA 

ORIENTACIÓN Y APOYO A FAMILIAS AFECTADAS POR LA ELA 

El proyecto se ha desarrollado durante todo el año 2016 en las provincias de Castellón, 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 psicológico para facilitar la participación de los afectados y 
dotarles de herramientas con las que enfrentarse a los problemas cotidianos 

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

Las actividades desarrolladas por el proyecto han sido: 

- Información sociosanitaria 

- Apoyo psicológico 

- 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 amiotrófica 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 búsqueda de una mejor calidad de vida de 
las personas con ELA, incentivar la autonomía 
personal y generar esperanzas de mejora en 
los ámbitos que la medicina no proporciona 
una solución. Se ha cuidado especialmente el 
manejo de la información que se transmite a 
las personas con ELA en las distintas vías de 
comunicación del proyecto: página web, redes 
sociales, publicaciones y en los procesos de 
interacción directa con éstos de las distintas 
actividades. 

 

Los psicólogos 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 críticas, 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 tramitación de ayudas sociales y la conexión de los 
sistemas de protección social. Se han facilitado medios técnicos del banco de tecnología de ayuda 
del proyecto para compensar la dificultad de las familias para obtenerlas (elevado coste de estos 
productos) y escasas ayudas públicas (baremos económicos muy bajos, fácilmente 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 único 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 sistemáticamente. 

 

 

 

 

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

- Información: 229 familias 

- Atención psicológica: 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 información sociosanitaria contrastada con 
profesionales de referencia en la atención a la enfermedad. Se han editado y distribuido entre las 
229 familias tres ediciones de una revista de 14 páginas que cuenta con una Sección sobre  

Cuidados respiratorios, denominada “El Pulmón”, una sección “En acción” en la que se exponen 
actividades y noticias de interés, un reportaje y un apartado “Solidarios” en la que se muestran 
iniciativas de colaboración y participación en la Asociación. 

Durante el año se han actualizado semanalmente las noticias en la página 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 próximos y 
mantenerlos informados adaptándonos a la tecnología de la comunicación. 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 colaboración de 
familias, profesionales y técnicos del proyecto. 

También se ha facilitado información mediante correo electrónico a las preguntas que los usuarios 
nos realizaban por este medio. Algo más de 400 correos electrónicos. 

Por último, algunas informaciones requerían la difusión inmediata a través de circulares (por ejemplo 
convocatoria de ayudas, jornadas, talleres, etc. Se han remitido unas 30 circulares masivas durante 
el año, además del Boletín electrónico mensual. 

- Proporcionar un apoyo psicológico para facilitar la participación 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: asimilación de información recibida, 
impacto por el diagnostico, ideas irracionales, crisis interpersonal, alteraciones y estrategias 
desadaptativas, sintomatología ansioso-depresiva, aislamiento social, atención en la fase final de la 
vida, duelos, etc. 

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

La atención psicológica ha dedicado 1688 horas de atención, de las cuales, un 75 % han sido  de 
atención directa y el resto, mediante el contacto y seguimiento telefónico.  

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

Para ayudar a las familias a resolver situaciones problemáticas en las diferentes etapas de la 
enfermedad, las trabajadoras sociales han proporcionado apoyo en la tramitación  mediante 846 
intervenciones. Las necesidades más habituales, obtención de pensión, prestaciones para eliminación 
de barreras arquitectónicas, contratación de cuidadores por parte de las familias, cambio de 
especialista médico, ayuda a domicilio, valoración de discapacidad y dependencia, etc.  

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

Con el programa de Orientación y apoyo a familias afectadas por la ELA se ha incrementado la 
información 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 
adquisición de vehículos adaptados, movilizaciones a personas con movilidad reducida, 
incapacidad, comida a domicilio, etc. Todas las peticiones de información han sido atendidas por lo 
que el grado de cumplimiento de este resultado ha sido óptimo. 

En cuanto a la adaptación a la enfermedad, pese a que el proceso es muy duro, se puede afirmar 
que con la intervención de los psicólogos y el apoyo emocional que han proporcionado  el resto de 
profesionales del proyecto y los voluntarios ha permitido un afrontamiento saludable  en la mayoría 
de los casos 70- 80 %, siendo notable el esfuerzo de los psicólogos por aproximarse al mayor 
número de familias, y acompañarles en el proceso de afrontamiento de los cambios y las pérdidas, 
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así 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 mejorías con ayudas económicas, 
servicios y ayudas técnicas. 

El tercer resultado esperado, el acceso a los 
recursos (humanos, técnicos, económicos) se ha 
generando proporcionando asistencia y 
conocimiento en el cuidado, proporcionando 
medios técnicos cuando no podían acceder a 
éstos y asesorando y apoyando en las 
gestiones de los recursos sociales (públicos 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 burocráticas 

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 adaptación 
adecuada a su situación. 

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 públicos 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. 

  



MEMORIA DE ACTIVIDADES ADELACV 

 

 

 

 

 

 

 

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 traqueotomía, durante el 
periodo de respiro familiar, que les facilite el acceso a espacios de autonomía 
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 
atención continuada durante varios días 

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

Mediante  la realización del proyecto de respiro familiar ADELACV se ha incrementado la 
autonomía personal de la persona con ELA y se ha reducido la sobrecarga del cuidador. Durante 
todo el año se ha proporcionado 2400 horas de asistencia personal mediante 1074 servicios. Las 
personas que han necesitado mayor apoyo han recibido a lo largo del año máximo 110 horas de 
atención y alguna ha tenido tan sólo una toma de contacto inicial. Pese a esta gran diferencia, el 
promedio de atención ha sido de 39 horas por usuario.  

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

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

 

 

Cuando ha habido que priorizar se ha tenido 
en cuenta la situación 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: 

- Difusión del programa entre los 
beneficiarios mediante contacto telefónico 
para concertar las visitas domiciliarias de 
valoración. En las entrevistas  y visitas 
domiciliarias de los usuarios han recibido 
información 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, días. 

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

Además del apoyo personal del proyecto, se ha detectado necesidad de implicación de otros 
organismos y de re-organización del núcleo 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 obtención y conseguir mejoras de su situación familiar a medio plazo. 

- Realización 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 satisfacción con el proyecto de respiro familiar ha sido elevado dado que los 
beneficiarios de otras ediciones del proyecto continúan participando en él, nuevos usuarios se van 
incorporando progresivamente durante el año. Ha procedido a la baja de usuarios cuando ya no 
necesitan el servicio 
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PROGRAMAS DE COOPERACIÓN SOCIAL 

GRUPOS DE AYUDA MUTUA 

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

Durante las sesiones los participantes comparten emociones con otros individuos en su misma 
situación; adquieren información sobre el proceso de la enfermedad y sus cuidados; así como 
prestaciones o recursos públicos disponibles para afrontar la enfermedad y los cuidados de la 
persona con ELA de la mejor manera posible 

. 

 

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

 

 

Han sido convocadas y moderadas por los psicólogos 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 duración de las sesiones ha sido de dos a dos horas y media 
aproximadamente cada sesión. 

La continuidad y el incremento de asistentes a 
las sesiones así como las manifestaciones de 
los asistentes indican que el grado de 
satisfacción con estas reuniones, con los 
resultados y su realización es elevado.  

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

  

 

Los objetivos de facilitar la cohesión de los participantes, incentivar la participación en la resolución 
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 útil a otros.  

Se observa, por otro lado, que los miembros  de los grupos de ayuda mutua asisten a un mayor 
número de otras actividades: talleres, actividades lúdicas, acciones de sensibilización…se hallan 
identificados con las acciones de la Asociación y ellos mismos proponen y participan. 

Más allá de la experiencia práctica 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 más 
comprendidos y donde empatizan plenamente con sus compañeros. A partir de estos encuentros se 
estrechan también  en ocasiones lazos de amistad. 

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

En próximas ediciones se abordará 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 PREVENCIÓN 

E INSERCIÓN SOCIAL 

AUTONOMÍA PERSONAL Y REHABILITACIÓN  

Con el fin de minimizar el impacto de la pérdida de movilidad en las personas con ELA potenciando 
su autonomía personal, la Asociación ha desarrollado el proyecto de Autonomía Personal y 
Rehabilitación de ADELACV. 

El proyecto se ha desarrollado a lo largo de todo el año 2016 y los beneficiarios han obtenido 
sesiones de rehabilitación, de acuerdo con sus necesidades (por la pérdida de atención en la 
seguridad social, por la ausencia de derivación a los servicios públicos). 

Estas actividades serán desarrolladas de enero a diciembre de 2016 con la siguiente frecuencia: 

- Rehabilitación en clínica: dos sesiones semanales por afectado 

- Fisioterapia domiciliaria: una sesión semanal 

 

 

 

 

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

El tratamiento ha sido personalizado en 
función del estado físico del enfermo y de 
cómo iba evolucionando la enfermedad. La 
impresión global ha sido el beneficio en la 
mejora subjetiva percibida durante la 
realización de las sesiones así como la calidad 
de vida general (prevención o eliminación 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 evitación del pie equino fuente de 
fuertes dolores, o una mejora leve en el acortamiento de la musculatura posterior de los MMII y en 
otros un empeoramiento, normalmente fruto del avance de la ELA.  

También a groso modo podemos decir que hay un beneficio en la prevención, estabilización y 
mejora de algunos síntomas que inciden directamente en la mejora de la calidad de vida, pero que 
la degeneración fruto de la enfermedad, a falta de estudios científicos rigurosos, continúa. Si bien 
es cierto que no sabemos si el avance sería 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 afectación (desde recién 
diagnosticados hasta algunos con meses de evolución), aquellos cuya evolución parecía ser más 
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rápida con el fin de aliviar dolores posturales, rigideces etc , aquellos que se veían favorecidos por 
la mejora de su autonomía personal (sobre todo al inicio de la enfermedad) y en general con 
dificultad para acceder en condiciones a los servicios públicos de salud o a servicios privados 
debido a problemas económicos  

Así se han beneficiado del programa 59 afectados procedentes de las provincias de Alicante, 
Castellón 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 edición 
pasada del proyecto, durante este año se ha facilitado el acceso a un mayor número de afectados 
que no están recibiendo este tratamiento en la seguridad social. 

Los resultados del proyecto son satisfactorios dado que ha aumentado un 30 % el número de 
beneficiarios previsto inicialmente y se han desarrollado un mayor número de sesiones de 
rehabilitación.  
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JORNADA DE CONVIVENCIA EN EL DÍA 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'Elx" a la XXIV asamblea general de nuestra 
Asociación. Allí la junta directiva de ADELA-CV dio lectura de las actas del ejercicio 2015, de la 
previsión económica y de actividades para el ejercicio 2016 que fueron aprobadas por parte de 
los socios asistentes. 

 
 

María Teresa Maciá, Concejala de Bienestar Social y Discapacidad, dio la bienvenida y presenció 
un resumen de nuestra actividad en 2015 a través del video que proyectamos durante el encuentro. 
Igualmente expresó la intención por parte del consistorio, y en concreto de su área 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 colaboración del Ayuntamiento de Elche y Visit Elche. 
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PROGRAMAS DE SENSIBILIZACIÓN 

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

A continuación se detallan cada una de estas acciones. 

NUEVA IDENTIDAD VISUAL GRÁFICA 

Desde la Asociación Valenciana de esclerosis lateral amiotrófica (ADELA-CV) se presentó en rueda 
de prensa la programación conmemorativa  del Día Mundial de la lucha contra la Esclerosis Lateral 
Amiotrófica (ELA) que se celebra el 21 de junio. 

 Patricia Maciá, Concejala de Cultura ha acompañado esta mañana a Nieves García y a Loli 
Miguel (Loly Mise), en la presentación donde además de dar detalles de la programación se ha 
presentado el cartel de la exposición y el nuevo logotipo de ADELA-CV.  

 

La nueva identidad visual gráfica de ADELA-
CV, que ha sido presentada junto a la 
programación descrita, ha sido realizada de 
forma altruista por la agencia 
alicantina Modern Talking . En palabras de la 
presidenta: “El nuevo logotipo refuerza  la 
identidad de nuestra asociación, transmitiendo 
mejor los valores y vocación de apoyo y 
servicio de ADELA-CV en pro de los afectados 
de ELA y sus familias en toda la Comunidad 
Valenciana.” 

 

PROGRAMACIÓN CONMEMORATIVA DE ADELA-CV POR EL DÍA MUNDIAL DE LA ELA: 

BENEFICIOS DE LA TERAPIA FÍSICA Y REHABILITADORA EN LA ELA 

Dentro del programa conmemorativo por el Día Mundial de la ELA, la Asociación realizó tres 
jornadas con objeto de dar a conocer los beneficios que la rehabilitación puede aportar a las 
personas con la enfermedad y aproximar esta información a los afectados de las tres provincias. 

Bajo el común denominador de éste tema se celebró en el Centro Municipal de Cultura de Castellón, 
el 21 de junio, a cargo de la psicóloga de ADELACV , Dª Manuela Cuesta Alcañiz y del 
fisioterapeuta D. Carlos Peraire Roca. Tuvo una duración de dos horas y media y asistieron 
afectados y familiares de la provincia. 

Con el apoyo del Hospital General Universitario de Valencia, se celebró 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. Dª Inmaculada Máñez Añón, Neuro-rehabilitadora Hospital Universitario y 
politécnico La Fe con una exposición sobre Rehabilitación y fisioterapia, Dª Elena Olmo Valderrama, 
Fisioterapeuta y terapeuta ocupacional de las Clínicas de la U.C.V. quien expuso los beneficios de 
la fisioterapia en pacientes de ELA y la logopeda Dª Asunción Soriano García, quien abordó el 
tratamiento específico de la logopedia en pacientes con ELA. 

 

 

 

En la provincia de Alicante, la Jornada se 
desarrolló en el Aula de formación del 
Hospital General Universitario de Alicante el 
22 de junio. El acto fue presentado por Doctor 
Miguel Ángel García Alonso, director gerente 
del Departamento de Salud Alicante-Hospital 
General. 

Intervinieron  la Dra. Carmina Díaz. Jefa Neurología HGU Alicante aportando la visión de esta 
terapia desde la neurología. A continuación swe dio paso a una mesa redonda formada por Dra. 
Asunción Cortés, médico rehabilitadora del HGU de Elche, Dr. Francisco Cholbi, médico rehabilitador 
del HGUA de Alicante y Silvia Martínez, neurofisioterapeuta. 

Las aportaciones de la rehabilitación respiratoria fueron tratadas por el Dr. Alfredo Candela 
Neumólogo HGU Alicante. 

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

La Antigua Capilla de la Orden Tercera Franciscana, se quedó pequeña el pasado 25 de junio, 
para acoger al público asistente en una emotiva apertura de “Belleza rebelde”.  La muestra de 
video-performance, fotografías y collages, resultado del proyecto arte-terapéutico de Nieves 
García, presidenta de la Asociación valenciana de esclerosis lateral amiotrófica (ADELA-CV),  

 

acompañada por  Loli Miguel arte-terapeuta. 
Juntas realizaron una performance, María 
José Amorós, presentó el acto y guió a los 
asistentes en un recorrido por las obras 
expuestas, mientras F. Javier Gonzálvez, 
director de la Escolania del 
Misteri, amenizaba musicalmente la velada 
junto a sus hijos Lluna y Pau. 

También se proyectó un video del proceso de trabajo al que puso voz la poeta y periodista, Alicia 
García. Autora de uno de los poemas que aparecen en el catálogo* de la exposición realizado por 
el diseñador Fernando Almodóvar y que los asistentes al evento inaugural pudieron llevarse consigo 
acompañado de un recuerdo personalizado: una instantánea realizada en ese momento que encaja 
en el diseño de portada. 

 

Además, tuvimos a un invitado de excepción, el periodista Jon Sistiaga quién nos acompañó en ese 
día tan especial. 

 

  

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

FORMACIÓN ADELACV 

El programa de formación de ADELACV  se ha llevado a cabo mediante diferentes acciones 
formativas en función del objeto de formación y de las personas a las que iba dirigida. A 
continuación exponemos en detalle las actividades desarrolladas durante el año 2016 

TALLER PARA CUIDADORES DE DOLORES SAAVEDRA 

El pasado 24 de febrero Grupo de Ayuda Mutua de Elche contó con la participación de Dolores 
Saavedra Llobregat, profesional destacada de la enfermería y la gestión comunitaria, y profesora 
en la Facultad de Ciencias de la Salud de la Universidad de Alicante quien desarrolló un taller-
encuentro de exploración de las necesidades de apoyo del colectivo de los cuidadores/as de 
enfermos de Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA). 

 

 

El objetivo de este encuentro fue conocer a las 
personas que suelen asistir a nuestros grupos 
de ayuda y escuchar su testimonio sobre su 
vinculación a la ELA, su situación actual y sus 
necesidades. De forma que podamos plantear 
futuras sesiones de intervención por parte de 
profesionales como Dolores Saavedra y Jose 
Ramón Martínez Riera, profesor y secretario 
Académico de la Facultad de Ciencias de la 
Salud de la Universidad de Alicante, 
Secretario General de la Asociación 
Latinoamericana de Escuelas y Facultades de 
Enfermería (ALADEFE) y presidente de la 
Asociación de Enfermería Comunitaria (AEC)

El taller suscitó un gran interés en los medios de comunicación 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, psicólogo de ADELA-CV.  

CHARLA A LOS ALUMNOS DE “ATENCIÓN A PERSONAS EN SITUACIÓN DE DEPENDENCIA” DEL 

IES BERENGUER DALMAU 

El pasado mes de marzo Manuela Cuesta, psicóloga en ADELA-CV, IES Berenguer impartió una 
charla a los alumnos del ciclo medio de “Atención a personas en situación de dependencia” del IES 
Berenguer Dalmau de Catarroja, Valencia con motivo de su semana cultural. 
Durante la intervención, nuestra compañera  presentó ADELA-CV, los servicios y recursos de la 
asociación a los asistentes. De igual modo abordó desde una perspectiva realista el manejo 
emocional y el sufrimiento inevitable como aspectos a los que se van a enfrentar al finalizar su 
formación profesional. Aportando una visión practica de lo que supone el trabajo en primera línea 
no con la enfermedad sino con la personas que tienen la enfermedad.  
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TALLER PRÁCTICO DE TRANSFERENCIAS Y CAMBIOS POSTURALES 

El taller organizado por la Asociación valenciana de esclerosis lateral amiotrófica (ADELA-CV) el 
pasado  24 de septiembre, en la Clínica de Neurofisioterapia Silvia Martínez de Elche (C/Porta 
Xiquica del Salvador, 18, AC.Elche) fue un éxito de convotoria y de satisfacción por parte de 
asistentes y de la organización. 

Silvia Martínez (neurofisioterapeuta) y Lucía López (terapeuta ocupacional) fueron las encargadas 
de impartirlo. 

El objetivo principal del taller era formar a cuidadores/familiares de enfermos de Esclerosis Lateral 
Amiotrófica (ELA), público al que iba dirigido, en técnicas de movilización 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 práctico y estuvo 
apoyado por material gráfico 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 habían aprendido durante 
el taller. 

Tal y como señaló, Silvia Martínez: “Debido al carácter limitante de la enfermedad, el taller se 
centró en cambios posturales en cama para evitar la aparición de escaras y úlceras por presión, así 
como movilizaciones para prevenir problemas de trofismo y circulatorios y transferencias de silla de 
ruedas a cama, o a distintas sillas según las necesidades de cada persona.”  

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

II EDICIÓN DEL CURSO ATENCIÓN A LOS PROBLEMAS RESPIRATORIOS PARA CUIDADORES DE 

ENFERMOS NEUROMUSCULARES 

El pasado 14 de noviembre concluyó  la segunda edición del curso que un año más hemos 
desarrollado en la Escuela Valenciana de Estudios de Salud (EVES). 

A lo largo de seis jornadas, cuarenta personas han recibido formación en: Fisiopatología básica de 
las alteraciones respiratorias de las diferentes enfermedades neuromusculares, fundamentos teóricos 
para entender los problemas clave y su manejo: alteraciones de la deglución, de la tos y de la 
respiración, prevención de úlceras y cuidados, movilizaciones, cuidados generales de pacientes con 
ventilación no invasiva, manejo emocional en situaciones complejas y recursos sociales. El objetivo 
principal ha sido favorecer la comprensión por arte de los asistentes en los mecanismos básicos de la 
respiración y la tos,  ofrecer conocimientos teóricos y prácticos para proporcionar unos cuidados 
rutinarios de calidad capacitándoles para el adecuado desempeño de su labor. 

El equipo docente lo han constituido profesionales medico-sanitarios miembros del Servicio de 
Neumología del Hospital Clínico 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 ámbito de la ventilación mecánica en domicilio); Dr. Jesús Ignacio Sancho, 
Neumólogo; Dra. María del Pilar Bañuls, Neumóloga; Doña Mª Jesús Zafra, Supervisora del 
Servicio; Dr. José Luis Díaz, Psicólogo del Hospital Clínico de Valencia. Y Dña Barbara Chiralt, 
Trabajadora Social en nuestra Asociación, entidad encargada de la coordinación del curso  

 

Las características del curso "Atención en 
domicilio a los problemas respiratorios de 
enfermos neuromusculares. Actuaciones del 
cuidador", dirigido a cuidadores de pacientes 
de enfermedades neuromusculares e 
impulsado por el Servicio de Neumología del 
Hospital Clínico de Valencia hacen que sea 
pionero en España.  

 

 

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

LA CLÍNICA NEUROCEN 

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

 

En estas sesiones de dos horas de duración 
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 públicos y 
privados. 

Estos encuentros, además 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 POLÍTICAS SOCIALES 

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

Durante el encuentro, tuvimos la ocasión de explicarle las características de la Esclerosis Lateral 
Amiotrófica (ELA), la situación de los afectados de ELA y presentarle las acciones que la asociación 
está 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 autobús, así como nuestra disposición a participar activamente  en grupos de 
trabajo sobre diversidad funcional. 

Abordamos también los problemas con la convocatoria de ayudas a entidades sociales este año 
puesto que no hemos tenido acceso a ninguna ayuda. Respecto a este asunto, la concejala expuso 
que está previsto el establecimiento de convocatorias específicas por áreas 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 Atención Social y Promoción de la autonomía 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 Políticas inclusivas. 

 

Una representación de la Asociación acudió 
también a la Diputación de Valencia para 
presentar ADELA-CV y los servicios que 
ofrecemos desde la Asociación, dirigidos a los 
afectados de Esclerosis Lateral Amiotrófica 
(ELA) y sus familias en toda la Comunidad 
Valenciana. 
Mercedes Berenguer Llorens, Diputada de 
Bienestar Social, Educación y Salud, y nuestra 
presidenta, Nieves García 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 y 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 Gonzálvez (trabajadora social) de ADELA-CV ejercieron 
de portavoces de la asociación. 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, expresó que el Ayuntamiento está trabajando para mejorar la accesibilidad 
junto con la asociación Alicante Accesible con quien han establecido un convenio para tal fin. Entre 
otras cosas, tienen previsto crear un mapa web para conocer las rutas más accesibles y también los 
puntos negros de la ciudad. 

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


 

De igual modo, Bellido facilitó información de 
las subvenciones del Ayuntamiento de Alicante 
y planteó la posibilidad de concretar citas con 
otras concejalías para comentar necesidades 
más específicas de los afectados de ELA y sus 
familiares, en Alicante. 

Por último, quisimos saber si tal y como sucedía en las pasadas fallas del Valencia, el Ayuntamiento 
de Alicante había tomado alguna medida para favorecer el acceso de las personas que van en silla 
de ruedas a las zonas con mucha afluencia de público en los actos programados durante las 
hogueras de Alicante. A este respecto, el portavoz del ayuntamiento afirmó que habrá una zona 
acotada para personas con movilidad reducida para asisitir a las mascletás y quedamos a la 
espera de que se nos facilite toda la información para ponerla a disposición de aquellos afectados 
que quieran asistir. 

ADELA-CV EN EL I CONGRESO NACIONAL DE INVESTIGACIÓN EN ELA 

 

Coincidiendo con el Día mundial Contra la ELA 
(hoy 21 de junio) nuestras compañeras, Delia 
Gonzálvez y Mercedes García intervienen 
hoy en el Foro de asociaciones que se celebra 
dentro del I Congreso Nacional de 
Investigación 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 I Congreso Nacional de Investigación en ELA está organizado por la Consejería de Salud de la 
Junta de Andalucía y avalado por la Sociedad Española de Neurología (SEN). 

CONVENIO CON LA FUNDACIÓN JUAN PERÁN-PIKOLINOS 

El acuerdo posibilitará la adquisición de un sube-escaleras eléctrico por parte de ADELA-CV para su 
cesión a afectados de ELA. 

La Asociación Valenciana de Esclerosis lateral Amiotrófica (ADELA-CV) ha suscrito un nuevo convenio 
con la Fundación Juan Perán-Pikolinos para la adquisición y gestión de dos sube-escaleras eléctricos 
y portátil. Estos equipos han pasado a formar parte del banco de ayudas técnicas de la Asociación 
y será utilizado por afectados de ELA con barreras arquitectónicas. 

Antonio Perán del Vas, en representación de 
la Fundación y Nieves García Berenguer, 
presidenta de ADELA-CV, suscribieron el 
convenio en la sede de la Fundación. 

 



REUNIÓN 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 
González. 
Durante el encuentro, entre González y Nieves García, Pedro Olmedo y Mª José Amorós, 
presidenta, psicólogo y secretaria de ADELA-CV, respectivamente, quedó patente el punto de vista 
coincidente respecto a las necesidades y línea de trabajo idónea para la atención de los enfermos 
de esclerosis lateral amiotrófica, ELA. Destacando la importancia de que el Hospital desarrolle un 
servicio de atención 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 
satisfacción 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 compañera Delia Gonzálvez, trabajadora social en la sede de Elche de ADELA-CV 
participó el pasado mes de noviembre en la mesa redonda: Cuidados paliativos y abordaje 
interdisciplinar dentro de la IV JORNADA DE CUIDADOS PALIATIVOS que organizó el el 
Departamento Salud del Hospital General Universitario de Elche. 

  

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

VII JORNADA DEL PACIENTE HOSPITAL 

GENERAL DE VALENCIA 

El mes de diciembre ADELACV asistió un año 
más a la Jornada del paciente en el Consorcio 
Hospital General de Valencia. Esta séptima 
edición contó con la organización de mesas 
informativas en el patio central del hospital 
donde numerosas asociaciones 
proporcionamos información a las personas 
que asistían al hospital y a este encuentro. 

 

 

 



XXV ANIVERSARIO COCEMFE CV 

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

 

COCEMFE CV celebró su 25 aniversario en el 
contexto de la conmemoración del Día 
Internacional de las Personas con 
Discapacidad, establecido por la 
Organización de Naciones Unidas (ONU) el 3 
de diciembre, y del décimo aniversario de la 
Convención de los Derechos de las Personas 
con Discapacidad, ratificada por España en 
2008. 

ASISTENCIA A LOS VIII PREMIOS COCEMFE 

ADELACV estuvo presente en esta octava edición que se celebró en el Centro Cultural Beneficencia. 
Los galardones constituyen un agradecimiento público a la colaboración de las personas e 
instituciones que han hecho posible que las personas con discapacidad física y orgánica sigan 
luchando día a día para superar las innumerables barreras aún 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 reunión fue en octubre en el Centro 
de Congresos Ciutat d’Elx  
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ANEXO >>MEMORIA DE COMUNICACIÓN  

 

El presente  informe recoge las acciones de comunicación interna y externa impulsadas por el servicio de 

Comunicación de la Asociación Valenciana de Esclerosis Lateral Amiotrófica (ADELA-CV) durante el 

2016.  

 

El servicio de Comunicación de ADELA-CV tiene como objetivo planificar y organizar los procesos de 

comunicación que permitan a la asociación cumplir con los objetivos contemplados en los Estatutos, así 

como facilitar herramientas que permitan mejorar el trabajo interno y hacerlo visible al exterior.  

 

Propiciar el conocimiento de la esclerosis lateral amiotrófica por parte del público en general y la 

divulgación de nuestra actividad, y fomento de las buenas relaciones con los diferentes públicos son algunos 

de nuestros objetivos principales. 

 

El personal dedica un mínimo de 20 horas semanales a estas tareas, en el siguiente horario: lunes-viernes, de 

10 a 14 horas, principalmente.  

 

REVISTA ADELANTE 
 

 Distribución de las diferentes ediciones a más de 800 personas, entre particulares y organismos públicos y 

privados. Además de compartirlo digitalmente a través de issu (https://issuu.com/adelacv), en nuestra página 

web y redes sociales.  

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

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

ADELANTE. Nº37. Abril 2016  
 

https://issuu.com/adelacv
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 ADELANTE. Nº39. Diciembre 2016     
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BOLETIN DIGITAL MENSUAL 

 
Este Boletín con formato electrónico mantiene informados mensualmente a las familias y a los profesionales 

de las actividades desarrolladas por la Asociación en el mes previo de difusión, de las novedades y agenda de  

actividades que se van a desarrollar en el mes en el que se envía. 

 

Características técnicas  

a) Extensión: 1 página a color  

b) Tamaño: A4  

c) Formato: pdf  

d) Distribución: correo electrónico. Publicación en nuestra página web y redes sociales (facebook y twitter). 

 

A lo largo de 2016 se han elaborado 11 números del Boletín ELAdio informa:  
 

Nº 33 Boletín enero 2016.ELAdio informa.  

Nº 34 Boletín.Febrero 2016. ELAdio Informa  

Nº 35    Boletín.Marzo 2016. ELAdio Informa  

Nº 36    Boletín.Abril 2016. ELAdio Informa  

Nº 37    Boletín. ELAdio Informa MAYO 2016.  

Nº 38 Boletín. ELAdio Informa Junio 2016.  

Nº 39    Boletín ADELA-CV. ELAdio Informa.Julio 2016  

Nº 40 Boletín ADELA-CV. ELAdio informa. Septiembre 2016  

Nº 41 Boletín ADELA-CV. Octubre 2016. ELAdio informa  
Nº 42 Boletín ADELA-CV. ELAdio informa. Noviembre 2016 

Nº 43 Boletín ADELA-CV. ELAdio informa. Diciembre 2016 

 

Todos ellos disponibles en la sección “boletines” nuestra web:  http://www.adela-cv.org/drupal/boletines-

adela-cv?page=1 
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DÍA MUNDIAL DE LA ELA  

Anualmente desde la Asociación Valenciana de esclerosis lateral amiotrófica (ADELA-CV) desarrollamos una 

programación conmemorativa por el Día Mundial de la lucha contra la Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA) 

que se celebra el 21 de junio. Las actividades de carácter divulgativo y lúdico tienen como objetivo principal 

dar visibilidad a la Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA) e involucrar a la sociedad en esta lucha. Y este año se 

desarrollaron desde el 21 de junio a lo largo de toda la Comunidad Valenciana (en Elche, Alicante, Valencia 

y Castellón).  

Las jomadas divulgativas tuvieron lugar el 21, 22 y 23 de junio, en Castellón, Alicante y Valencia, y  

versaron sobre un tema común: “Beneficios de la terapia física y rehabilitadora en la ELA”. Les siguió la 

Exposición de arte y performance “Belleza rebelde”, a cargo de Nieves García Berenguer, presidenta de la 

Asociación y Loli Miguel Serrano  (Loly Mise), arte-terapeuta y artista transdisciplinar, que permaneció 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 Náutico de 

Gandía puso el broche el 10 de julio a la programación Dedicada a este día en 2016. 

Por otro lado, y coincidiendo desarrollo de las actividades descritas, se desarrollaba en Sevilla el  I 

Congreso Nacional de Investigación en ELA, organizado por la Consejería de Salud de la Junta de Andalucía 

y avalado por la Sociedad Española de Neurología. Y en el que ADELA-CV ha colaborado, además de 

participar en una mesa redonda junto a representante de otras entidades homologas, sobre perspectivas en 

ELA orientada a pacientes y familiares.  

 

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

Además de la difusión en nuestra web y redes sociales, el número de julio 2016 de nuestra revista ADELANTE 

tuvo como tema principal en sus contenidos el Día Mundial contra la ELA. 

 

SOCIAL MEDIA  

Página web: La página web se mantiene actualizada semanalmente. Es una herramienta dinámica  e 

integra las redes sociales a través de enlaces directos. Incluye material audiovisual de producción propia, 

formativo, manuales, etc. Los boletines mensuales y la revista ADELANTE editada cuatrimestralmente se suben 

en formato digital a la web en su sección correspondiente.   Además de actualizaciones periódicas de 

información, 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 

investigación.  

 

PUBLICACIONES EN LA WEB (EVENTOS, NOTICIAS, INVESTIGACIÓN) 
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Día Mundial de las Enfermedades Raras  Evento 10/02/2016 - 
15:00 

Jornada de Investigadoras en Enfermedades Raras de 
la Comunitat Valenciana  

Evento 10/02/2016 - 
14:53 

XXXIII Reunión de la Sociedad Valenciana de 
Neurología 

Evento 10/02/2016 - 
14:34 

El Pulmón, nueva sección del doctor Emilio Servera en 
ADELANTE  

Artículo 05/02/2016 - 
14:11 

Jose Luís Díaz introduce "El Pulmón" en nuestra revista 
ADELANTE  

Artículo 05/02/2016 - 
14:04 

Revista ADELANTE. Nº34.  Revista 
Adelante. 

05/02/2016 - 
13:15 

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

Quejas por tarifas abusivas en el servicio de Taxi 
adaptado en Valencia  

Artículo 29/01/2016 - 
15:43 

Información sobre ayuda al copago farmacéutico y 
ortoprotésico  

Artículo 29/01/2016 - 
15:13 

Revista ADELANTE nº 31  Revista 
Adelante. 

25/01/2016 - 
11:58 

Entrega de donativo tras la subasta de arte 
"Treballant per la esperança"  

Artículo 19/01/2016 - 
19:09 

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

ADELANTE. Nº35. Julio 2015  Revista 
Adelante. 

15/01/2016 - 
12:16 

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

GRUPO DE AYUDA MUTUA (GAM) en Elche  Evento 14/01/2016 - 
18:22 

http://www.adela-cv.org/drupal/content/dia-mundial-de-las-enfermedades-raras-2
http://www.adela-cv.org/drupal/content/jornada-de-investigadoras-en-enfermedades-raras-de-la-comunitat-valenciana
http://www.adela-cv.org/drupal/content/jornada-de-investigadoras-en-enfermedades-raras-de-la-comunitat-valenciana
http://www.adela-cv.org/drupal/content/xxxiii-reunion-de-la-sociedad-valenciana-de-neurologia
http://www.adela-cv.org/drupal/content/xxxiii-reunion-de-la-sociedad-valenciana-de-neurologia
http://www.adela-cv.org/drupal/content/el-pulmon-nueva-seccion-del-doctor-emilio-servera-en-adelante
http://www.adela-cv.org/drupal/content/el-pulmon-nueva-seccion-del-doctor-emilio-servera-en-adelante
http://www.adela-cv.org/drupal/content/jose-luis-diaz-introduce-el-pulmon-en-nuestra-revista-adelante
http://www.adela-cv.org/drupal/content/jose-luis-diaz-introduce-el-pulmon-en-nuestra-revista-adelante
http://www.adela-cv.org/drupal/content/revista-adelante-no34
http://www.adela-cv.org/drupal/content/grupo-de-ayuda-mutua-gam-en-valencia-0
http://www.adela-cv.org/drupal/content/quejas-por-tarifas-abusivas-en-el-servicio-de-taxi-adaptado-en-valencia-0
http://www.adela-cv.org/drupal/content/quejas-por-tarifas-abusivas-en-el-servicio-de-taxi-adaptado-en-valencia-0
http://www.adela-cv.org/drupal/content/informacion-sobre-ayuda-al-copago-farmaceutico-y-ortoprotesico
http://www.adela-cv.org/drupal/content/informacion-sobre-ayuda-al-copago-farmaceutico-y-ortoprotesico
http://www.adela-cv.org/drupal/content/revista-adelante-no-31
http://www.adela-cv.org/drupal/content/donativo-tras-la-subasta-de-arte-treballant-la-esperanca-0
http://www.adela-cv.org/drupal/content/donativo-tras-la-subasta-de-arte-treballant-la-esperanca-0
http://www.adela-cv.org/drupal/content/grupo-de-ayuda-mutua-gam-en-castellon
http://www.adela-cv.org/drupal/content/adelante-no35-julio-2015
http://www.adela-cv.org/drupal/content/boletin-enero-2016eladio-informa
http://www.adela-cv.org/drupal/content/grupo-de-ayuda-mutua-gam-en-elche-3
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SERVICIO DE PODOLOGÍA EN VALENCIA  Evento 14/01/2016 - 
18:19 

Exposición y subasta solidaria: Trabajando por la 
esperanza  

Artículo 13/01/2016 - 
12:59 

Celebración navideña de ADELA-CV en Valencia y 
Alicante  

    

    

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

ADELA-CV colabora en el I Congreso Nacional de 
Investigación en ELA 

Artículo 03/06/2016 - 
13:38 

Programación conmemorativa de ADELA-CV por el Día 
mundial de la ELA 

Artículo 02/06/2016 - 
13:52 

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

Donativo de La Caixa de Plaza Madrid en Elche a 
ADELA-CV  

Artículo 31/05/2016 - 
18:30 

ADELA-CV se presenta ante el Ayuntamiento de 
Alicante  

Artículo 30/05/2016 - 
13:54 

Charla a los alumnos de “Atención a personas en 
situación de dependencia” del IES Berenguer Dalmau  

Artículo 23/05/2016 - 
13:56 

Jornada de convivencia en el día de nuestra XXIV 
asamblea general  

Artículo 16/05/2016 - 
22:41 

Boletín.MAYO 2016. 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 CASTELLÓN  Evento 10/05/2016 - 
17:50 

http://www.adela-cv.org/drupal/content/servicio-de-podologia-en-valencia
http://www.adela-cv.org/drupal/content/exposicion-y-subasta-solidaria-trabajando-por-la-esperanza
http://www.adela-cv.org/drupal/content/exposicion-y-subasta-solidaria-trabajando-por-la-esperanza
http://www.adela-cv.org/drupal/content/celebracion-navidena-de-adela-cv-en-valencia-y-alicante
http://www.adela-cv.org/drupal/content/celebracion-navidena-de-adela-cv-en-valencia-y-alicante
http://www.adela-cv.org/drupal/content/grupo-de-ayuda-mutua-gam-en-castellon-1
http://www.adela-cv.org/drupal/content/adela-cv-colabora-en-el-i-congreso-nacional-de-investigacion-en-ela
http://www.adela-cv.org/drupal/content/adela-cv-colabora-en-el-i-congreso-nacional-de-investigacion-en-ela
http://www.adela-cv.org/drupal/content/programacion-conmemorativa-de-adela-cv-por-el-dia-mundial-de-la-ela
http://www.adela-cv.org/drupal/content/programacion-conmemorativa-de-adela-cv-por-el-dia-mundial-de-la-ela
http://www.adela-cv.org/drupal/content/boletin-adela-cv-eladio-informajunio-2016
http://www.adela-cv.org/drupal/content/donativo-de-la-caixa-de-plaza-madrid-en-elche-adela-cv
http://www.adela-cv.org/drupal/content/donativo-de-la-caixa-de-plaza-madrid-en-elche-adela-cv
http://www.adela-cv.org/drupal/content/adela-cv-se-presenta-ante-el-ayuntamiento-de-alicante
http://www.adela-cv.org/drupal/content/adela-cv-se-presenta-ante-el-ayuntamiento-de-alicante
http://www.adela-cv.org/drupal/content/charla-los-alumnos-de-atencion-personas-en-situacion-de-dependencia-del-ies-berenguer-dalmau
http://www.adela-cv.org/drupal/content/charla-los-alumnos-de-atencion-personas-en-situacion-de-dependencia-del-ies-berenguer-dalmau
http://www.adela-cv.org/drupal/content/jornada-de-convivencia-en-el-dia-de-nuestra-xxiv-asamblea-general
http://www.adela-cv.org/drupal/content/jornada-de-convivencia-en-el-dia-de-nuestra-xxiv-asamblea-general
http://www.adela-cv.org/drupal/content/boletinmayo-2016-eladio-informa
http://www.adela-cv.org/drupal/content/grupo-de-ayuda-mutua-gam-elche-0
http://www.adela-cv.org/drupal/content/grupo-de-ayuda-mutua-gam-valencia-2
http://www.adela-cv.org/drupal/content/grupo-de-ayuda-mutua-en-castellon-2
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ADELANTE.Diciembre 2015. Nº 36 Revista 
Adelante. 

29/04/2016 - 
13:55 

Revista ADELANTE nº32  Revista 
Adelante. 

29/04/2016 - 
13:34 

Revista ADELANTE nº33  Revista 
Adelante. 

29/04/2016 - 
13:33 

Profesores y alumnos de derecho de la UMH ofrecen 
asesoramiento jurídico gratuito a entidades sociales  

Artículo 28/04/2016 - 
13:40 

ADELA Comunidad Valenciana convoca su Asamblea 
General 2016 en Elche  

Artículo 28/04/2016 - 
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 donación de la empresa 
Medigros  

Artículo 12/04/2016 - 
13:02 

El GAM de marzo en Valencia  Artículo 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
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El Grupo de Ayuda Mutua (GAM) se reúne en 
Castellón  

Artículo 11/04/2016 - 
10:49 

GRUPO DE AYUDA MUTUA (GAM) Elche  Evento 11/04/2016 - 
10:27 

SERVICIO DE PODOLOGÍA en VALENCIA  Evento 11/04/2016 - 
10:26 

GRUPO DE AYUDA MUTUA (GAM) Castellón  Evento 11/04/2016 - 
10:23 

Boletín.ABRIL 2016. ELAdio Informa  Boletines 08/04/2016 - 
11:27 

Charla informativa: ¿Qué puede hacer la 
quiropráctica por las cuidadoras de enfermos de ELA 
y otras enfermedades discapacitantes?  

Evento 16/03/2016 - 
18:33 

¿Qué puede hacer la quiropráctica por las cuidadoras 
de enfermos de ELA y otras enfermedades 
discapacitantes?  

Artículo 15/03/2016 - 
16:56 

Jornada fallera de ADELA-CV y amigos en Valencia  Artículo 14/03/2016 - 
22:43 

Boletín.Marzo 2016. ELAdio Informa  Boletines 08/03/2016 - 
16:07 

Nieves García habla de la ELA y de ADELA-CV en el 
diario El Mundo 

Artículo 07/03/2016 - 
13:39 

GRUPO DE AYUDA MUTUA (GAM) Valencia  Evento 07/03/2016 - 
13:22 

GRUPO DE AYUDA MUTUA (GAM) Castellón  Evento 07/03/2016 - 
13:21 

Reuniones de ADELA-CV en Valencia, con la Concejala 
de Servicios Sociales y el Director General de 
Diversidad Funcional en la Conselleria de Igualdad y 
Políticas Sociales  

Artículo 04/03/2016 - 
16:02 

Excelente acogida del taller para cuidadores de 
Dolores Saavedra  

Artículo 27/02/2016 - 
16:24 

Taller-encuentro para cuidadores de enfermos de ELA 
en Elche 

Artículo 23/02/2016 - 
20:34 

http://www.adela-cv.org/drupal/content/el-grupo-de-ayuda-mutua-gam-se-reune-en-castellon
http://www.adela-cv.org/drupal/content/el-grupo-de-ayuda-mutua-gam-se-reune-en-castellon
http://www.adela-cv.org/drupal/content/grupo-de-ayuda-mutua-gam-elche
http://www.adela-cv.org/drupal/content/servicio-de-podologia-en-valencia-0
http://www.adela-cv.org/drupal/content/grupo-de-ayuda-mutua-gam-castellon-0
http://www.adela-cv.org/drupal/content/boletinabril-2016-eladio-informa
http://www.adela-cv.org/drupal/content/charla-informativa-que-puede-hacer-la-quiropractica-por-las-cuidadoras-de-enfermos-de-ela-y
http://www.adela-cv.org/drupal/content/charla-informativa-que-puede-hacer-la-quiropractica-por-las-cuidadoras-de-enfermos-de-ela-y
http://www.adela-cv.org/drupal/content/charla-informativa-que-puede-hacer-la-quiropractica-por-las-cuidadoras-de-enfermos-de-ela-y
http://www.adela-cv.org/drupal/content/que-puede-hacer-la-quiropractica-por-las-cuidadoras-de-enfermos-de-ela-y-otras-enfermedades
http://www.adela-cv.org/drupal/content/que-puede-hacer-la-quiropractica-por-las-cuidadoras-de-enfermos-de-ela-y-otras-enfermedades
http://www.adela-cv.org/drupal/content/que-puede-hacer-la-quiropractica-por-las-cuidadoras-de-enfermos-de-ela-y-otras-enfermedades
http://www.adela-cv.org/drupal/content/jornada-fallera-de-adela-cv-y-amigos-en-valencia
http://www.adela-cv.org/drupal/content/boletinmarzo-2016-eladio-informa
http://www.adela-cv.org/drupal/content/nieves-garcia-habla-de-la-ela-y-de-adela-cv-en-el-diario-el-mundo
http://www.adela-cv.org/drupal/content/nieves-garcia-habla-de-la-ela-y-de-adela-cv-en-el-diario-el-mundo
http://www.adela-cv.org/drupal/content/grupo-de-ayuda-mutua-gam-valencia-0
http://www.adela-cv.org/drupal/content/grupo-de-ayuda-mutua-gam-castellon
http://www.adela-cv.org/drupal/content/reuniones-de-adela-cv-en-valencia-con-la-concejala-de-servicios-sociales-y-el-director
http://www.adela-cv.org/drupal/content/reuniones-de-adela-cv-en-valencia-con-la-concejala-de-servicios-sociales-y-el-director
http://www.adela-cv.org/drupal/content/reuniones-de-adela-cv-en-valencia-con-la-concejala-de-servicios-sociales-y-el-director
http://www.adela-cv.org/drupal/content/reuniones-de-adela-cv-en-valencia-con-la-concejala-de-servicios-sociales-y-el-director
http://www.adela-cv.org/drupal/content/excelente-acogida-del-taller-para-cuidadores-de-dolores-saavedra
http://www.adela-cv.org/drupal/content/excelente-acogida-del-taller-para-cuidadores-de-dolores-saavedra
http://www.adela-cv.org/drupal/content/taller-encuentro-para-cuidadores-de-enfermos-de-ela-en-elche
http://www.adela-cv.org/drupal/content/taller-encuentro-para-cuidadores-de-enfermos-de-ela-en-elche
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ADELA-CV se presenta ante la diputada de Bienestar 
Social en Valencia 

Artículo 17/02/2016 - 
12:10 

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

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

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

ADELANTE.Revista de ADELA-CV. Julio 2016  Revista 
Adelante. 

03/01/2017 - 
12:14 

¿Cómo solicitar una ambulancia adaptada para 
traslados?  

Artículo 19/12/2016 - 
16:41 

Reunión de ADELA CV y la gerente del Hospital de 
San Juan de Alicante 

Artículo 15/12/2016 - 
11:49 

ADELANTE  Revista 
Adelante. 

12/12/2016 - 
14:27 

IV Edición del Quinto y Tapa Solidario de la Falla 
Plaza Sant Bult a beneficio de ADELA-CV  

Artículo 02/12/2016 - 
20:32 

ADELA-CV aborda el trabajo social del paciente 
paliativo en la IV Jornada de Cuidados paliativos del 
Hospital de Elche  

Artículo 01/12/2016 - 
14:58 

II edición del curso Atención a los problemas 
respiratorios para cuidadores de enfermos 
neuromusculares  

Artículo 01/12/2016 - 
14:18 

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

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

Alfombra roja para un estreno televisivo muy especial  Artículo 11/11/2016 - 
13:02 

Boletín ADELA-CV. ELAdio informa. Noviembre 2016  Boletines 11/11/2016 - 
10:28 

http://www.adela-cv.org/drupal/content/adela-cv-se-presenta-ante-la-diputada-de-bienestar-social-en-valencia
http://www.adela-cv.org/drupal/content/adela-cv-se-presenta-ante-la-diputada-de-bienestar-social-en-valencia
http://www.adela-cv.org/drupal/content/boletinfebrero-2016-eladio-informa-0#overlay-context=
http://www.adela-cv.org/drupal/content/boletin-adela-cv-eladio-informaenero-2017
http://www.adela-cv.org/drupal/content/boletin-adela-cv-eladio-informa-diciembre-2016
http://www.adela-cv.org/drupal/content/adelanterevista-de-adela-cv-julio-2016
http://www.adela-cv.org/drupal/content/como-solicitar-una-ambulancia-adaptada-para-traslados
http://www.adela-cv.org/drupal/content/como-solicitar-una-ambulancia-adaptada-para-traslados
http://www.adela-cv.org/drupal/content/reunion-de-adela-cv-y-la-gerente-del-hospital-de-san-juan-de-alicante
http://www.adela-cv.org/drupal/content/reunion-de-adela-cv-y-la-gerente-del-hospital-de-san-juan-de-alicante
http://www.adela-cv.org/drupal/content/adelante
http://www.adela-cv.org/drupal/content/iv-edicion-del-quinto-y-tapa-solidario-de-la-falla-plaza-sant-bult-beneficio-de-adela-cv
http://www.adela-cv.org/drupal/content/iv-edicion-del-quinto-y-tapa-solidario-de-la-falla-plaza-sant-bult-beneficio-de-adela-cv
http://www.adela-cv.org/drupal/content/adela-cv-aborda-el-trabajo-social-del-paciente-paliativo-en-la-iv-jornada-de-cuidados-paliat
http://www.adela-cv.org/drupal/content/adela-cv-aborda-el-trabajo-social-del-paciente-paliativo-en-la-iv-jornada-de-cuidados-paliat
http://www.adela-cv.org/drupal/content/adela-cv-aborda-el-trabajo-social-del-paciente-paliativo-en-la-iv-jornada-de-cuidados-paliat
http://www.adela-cv.org/drupal/content/ii-edicion-del-curso-atencion-los-problemas-respiratorios-para-cuidadores-de-enfermos-neurom
http://www.adela-cv.org/drupal/content/ii-edicion-del-curso-atencion-los-problemas-respiratorios-para-cuidadores-de-enfermos-neurom
http://www.adela-cv.org/drupal/content/ii-edicion-del-curso-atencion-los-problemas-respiratorios-para-cuidadores-de-enfermos-neurom
http://www.adela-cv.org/drupal/content/grupo-de-ayuda-mutua-gam-en-valencia-3
http://www.adela-cv.org/drupal/content/grupo-de-ayuda-mutua-gam-en-castellon-3
http://www.adela-cv.org/drupal/content/alfombra-roja-para-un-estreno-televisivo-muy-especial
http://www.adela-cv.org/drupal/content/boletin-adela-cv-eladio-informa-noviembre-2016


MEMORIA DE ACTIVIDADES ADELACV 

 

 

 

 

 

 

Jon Sistiaga y Nieves García, hablan de la vida y la 
muerte en televisión 

Artículo 06/10/2016 - 
15:25 

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

Satisfacción tras la realización del taller práctico de 
transferencias y cambios posturales de ADELA-CV 
para cuidadores de enfermos de ELA  

Artículo 04/10/2016 - 
15:03 

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

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

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

TALLER PRÁCTICO DE TRANSFERENCIAS Y CAMBIOS 
POSTURALES  

Evento 06/09/2016 - 
09:32 

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

La Diputación de Alicante financia un nuevo número de 
nuestra revista ADELANTE  

Artículo 01/09/2016 - 
13:24 

Taller práctico de transferencias y cambios posturales  Artículo 01/09/2016 - 
12:18 

ADELA-CV recibe una subvención de la Diputación de 
Alicante para rehabilitación  

Artículo 01/09/2016 - 
11:31 

Ayuda de la Diputación de Alicante para la cobertura 
de gastos de desplazamiento a la Regata de Gandía  

Artículo 30/08/2016 - 
12:30 

Subvención de la Diputación de Alicante para el 
desarrollo de Talleres de formación  

Artículo 29/07/2016 - 
09:11 

Regata de cruceros TROFEO ADELA-CV y comida en 
Gandía 

Artículo 27/07/2016 - 
13:30 

Nuevo convenio entre la Asociación Valenciana de 
Esclerosis Lateral Amiotrófica y la Fundación Juan 
Perán-Pikolinos 

Artículo 20/07/2016 - 
12:37 
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Emotiva acogida de "Belleza rebelde"  Artículo 14/07/2016 - 
13:01 

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

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

Boletín Julio 2016 Boletines 14/07/2016 - 
10:50 

ADELA-CV en el I Congreso Nacional de Investigación 
en ELA 

Artículo 05/07/2016 - 
21:53 

70 aniversario solidario de Tasca Ángel en Valencia  Artículo 04/07/2016 - 
21:06 

Donativo del Club Opinión de Benidorm y Carmina 
Díaz a ADELA-CV  

Artículo 24/06/2016 - 
12:00 

Donativo del Club Opinión de Benidorm y Carmina 
Díaz a ADELA-CV  

Artículo 24/06/2016 - 
11:58 

Ángel Gabilondo con el cartel de la Exposición de 
ADELA-CV: Belleza Rebelde  

Artículo 21/06/2016 - 
18:06 

MANIFIESTO DE LA ASOCIACIÓN VALENCIANA DE 
ESCLEROSIS LATERAL AMIOTRÓFICA, ADELA-CV. 21 
de junio Día mundial de la lucha contra la ELA 

Artículo 21/06/2016 - 
10:23 

MANIFIESTO DE LA ASOCIACIÓN VALENCIANA DE 
ESCLEROSIS LATERAL AMIOTRÓFICA, ADELA-CV. 21 
de junio Día mundial de la lucha contra la ELA  

Descargables 21/06/2016 - 
10:01 

ADELA-CV presenta la programación por el Día 
mundial contra la ELA y su nueva identidad visual 
gráfica  

Artículo 20/06/2016 - 
22:13 

Cartel REGATA 2016: trofeo ADELA-CV en el Real 
Club Naútico de Gandía 

Descargables 20/06/2016 - 
22:02 

Programa Jornadas ADELA-CV. Día Mundial contra la 
ELA. 2016  

Descargables 20/06/2016 - 
21:59 

Cartel expo Belleza Rebelde  Descargables 20/06/2016 - 
21:55 
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PRESENTACIÓN NUEVO LOGOTIPO ADELA-CV Y 
PROGRAMACIÓN DÍA MUNDIAL CONTRA LA ELA  

Evento 17/06/2016 - 
12:53 

JORNADA DIVULGATIVA en Castellón >>DÍA 
MUNDIAL DE LA ELA (21 de junio) Programación 
conmemorativa ADELA-CV 2016  

Evento 09/06/2016 - 
12:24 

Ponencia: “Enfermedades Neurodegenerativas. 
Cuando el destino nos alcance.” A cargo de Dña. 
Carmina Díaz 

Evento 08/06/2016 - 
22:58 

ANIVERSARIO SOLIDARIO DE TASCA ÁNGEL A 
BENEFICIO DE ADELA-CV  

Evento 08/06/2016 - 
12:01 

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

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

 

Con la intención de solucionar los errores que desde hace meses presenta nuestra página web y de mejorar 

su usabilidad y funcionalidad. Además integrar la nueva identidad visual corporativa en el diseño y que éste 

se adapte a los dispositivos móviles (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 

elaboración propia.  
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Facebook: Es la red más utilizada por los asociados, característica que se aprovecha para acercar las 

últimas novedades relativas a la asociación. Publicamos enlaces directos a nuestra web, contenidos de 

elaboración 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 Asociación. 

Dinamizamos la comunidad de usuarios y atendemos a sus demandas. 

Facebook es un canal de difusión que contribuye a dar  visibilidad a la enfermedad y a los servicios y 

actividad desarrollada por ADELA C.V. Potencia la interacción entre los usuarios, creándose vínculos que van 

más allá de la enfermedad.  

Con el objetivo de optimizar esta herramienta se actualiza de forma periódica la información e imágenes de 

cabecera y perfil.  

A lo largo de 2016 se han realizado 368 publicaciones/post (información, enlaces, fotografías, etc.). De 

igual modo se ha atendido a las demandas e interactuado con usuarios que siguen la página o que han 

realizado alguna consulta por este canal. 

En 2016 ha habido un incremento de publicaciones respecto del año anterior y también del número de 

seguidores tal y como reflejan las estadísticas del medio (en el mismo mes del año anterior habían 1724 

seguidores y en estos momentos 1781). 

Además este año hemos renovado nuestra Identidad Visual Gráfica y esta ha sido aplicada a todos los 

soportes de comunicación que utilizamos. Entre ellos Facebook, esto favorece la visibilidad y mejora nuestra 

imagen, puesto que la identidad anterior no disponía de versión adaptada para este canal digital y el 

logotipo aparecía cortado.  

Tal y como reflejan las imágenes: 

Captura de pantalla página de Facebook. Enero 2016 
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Captura de pantalla página de Facebook.Diciembre 2016 

 

Twitter: Canal de difusión de contenidos y las noticias de última hora. En twitter adaptamos los contenidos 

publicados en facebook a las características 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 información 

periódicamente y las imágenes de cabecera para dinamizar el perfil, se ha atendido a las demandas e 

interactuado con usuarios que siguen la página o que han realizado alguna consulta por este canal. 

Actualmente hay 813 seguidores (76 seguidores más que en el mismo mes del año anterior)  de @adelacv 
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SoundtracK: A fin de contar con un archivo sonoro propio con los audios de entrevistas realizadas por 

parte de aquellos medio de comunicación que no disponen de podcast o archivo disponibles para descarga 

en la red, hemos creado una cuenta propia en Soundtrack. De forma que tras solicitar el audio al medio  

correspondiente podemos subirlos y darles difusión en  nuestros canales on line. 
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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 Asociación y buscando la conciencia social para incrementar la 

participación y la colaboración en los fines de la Asociación. 

En la Comunidad Valenciana no existe otra asociación que esté desarrollando esta labor de difusión de 

información sobre la enfermedad en los canales de Social Media citados.  

Objetivos: 

•Informar a la población valenciana sobre la esclerosis lateral amiotrófica. 

•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 colaboración social en la consecución de los objetivos de la Asociación. 

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

de Internet. 

 

COBERTURA GRÁFICA DE EVENTO Y REALIZACIÓN/EDICIÓN DE MATERIAL 
AUDIOVISUAL 
 
Realizamos reportajes gráficos de todos los eventos y actividades realizadas desde ADELA C.V.  De igual 
modo, editamos un video resumen de todo lo acontecido durante el año 2015 para presentarlo en Asamblea 
celebrada en 2016. El video está disponible en nuestro canal de you tube: 
https://www.youtube.com/watch?v=Iw9aqXgdunQ&t=1s 
 

NOTAS DE PRENSA (redacción y difusión junto a material gráfico) y gestión 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 reputación generando credibilidad y confianza  en  los medios y la opinión pública, 
hemos redactado y emitido 10 notas de prensa (junto a material gráfico) a lo largo del año, distribuidas por 
meses de la siguiente manera: 
 
FEBRERO:  
22 de Febrero de 2016 

Adela-CV realizará un taller en Elche para cuidadores de enfermos de ELA 

 
Gestión 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


MEMORIA DE ACTIVIDADES ADELACV 

 

 

 

 

 

 

JUNIO:  
1 de junio de 2016 
La Asociación Valenciana de Esclerosis lateral Amiotrófica, (ADELA CV) desarrolla un programa de 
Atención psicosocial y respiro para familias afectadas por la ELA 
 
21 de junio, 2016 
MANIFIESTO DE LA ASOCIACIÓN VALENCIANA DE ESCLEROSIS LATERAL AMIOTRÓFICA, ADELA-CV El 
21 de Junio se celebra el Día Mundial de lucha contra la Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA) 
 
20 de junio de 2016 
ADELA-CV presenta la programación por el Día mundial contra la ELA y su nueva identidad visual 
gráfica 
Las actividades incluyen jornadas divulgativas y lúdicas en toda la Comunidad Valenciana 
 
25 junio de 2016 
EMOTIVA ACOGIDA DE BELLEZA REBELDE 
La muestra es resultado del proyecto arte-terapéutico de Nieves García, presidenta de la Asociación 
valenciana de esclerosis lateral amitotrófica acompañada por  Loli Miguel arte-terapeuta. 
 
JULIO:  
20 de julio de 2016  
Nuevo convenio entre la Asociación Valenciana de Esclerosis Lateral Amiotrófica y la Fundación Juan 
Perán-Pikolinos  
- El acuerdo posibilitará la adquisición de un sube-escaleras eléctrico por parte de ADELA-CV para su cesión a 16 
afectados de ELA. 
 
SEPTIEMBRE: 
21 de septiembre de 2016 

Taller práctico de transferencias y cambios posturales de ADELA-CV para cuidadores de enfermos de ELA 

 (Atención a las demandas de información 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 LAGUÍA publicado el 

VALENCIA 29.09.2016. Como se cita más adelante en la recopilación de menciones). 

NOVIEMBRE:  
3 de noviembre de 2016  
Curso pionero en España de Atención a los problemas respiratorios para cuidadores de enfermos 
neuromusculares en Valencia  
La Asociación de ELA de la Comunidad Valenciana coordina e imparte junto al equipo del Servicio de 
Neumología del Hospital Clínico de Valencia esta II edición 
 
DICIEMBRE:  
13 de diciembre de 2016. El programa de Atención psicosocial y respiro para familias de la Asociación 
Valenciana de Esclerosis Lateral Amiotrófica beneficia a 222 afectados de ELA en 2016 
El objetivo de este proyecto es proporcionar información sobre la ELA, proporcionar descanso, apoyo psicológico 
y recursos socio-sanitarios a las familias de afectados por la enfermedad 
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RECOPILACIÓN DE MENCIONES EN MEDIOS DE COMUNICACIÓN DIGITALES E 
IMPRESOS Y GESTIÓN DE ENTREVISTAS. 2016 
 

ENERO: 
Gestión de entrevista con Alejandro Bayo, afectado de ELA enmarcada en el 
reportaje “Los riesgos de los ensayos clínicos” en  El Levante: 
 
 

 
 
 
FEBRERO:  
Gestión 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
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RECOPILACIÓN DE MENCIONES TRAS LA DIFUSIÓNDE LA NOTA DE PRENSA 

Valencia, 22 de Febrero de 2016. Adela-CV realizará un taller en Elche para cuidadores de enfermos de 

ELA 
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INFORMACIÓN (SALIÓ TAMBIÉN EN EDICIÓN IMPRESA) 

Taller para abordar las necesidades de los cuidadores de los enfermos de ELA 

REDACCIÓN 24.02.2016 | 00:58 

La Asociación Valenciana de Esclerosis Lateral Amiotrófica (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 exploración de las necesidades de 

apoyo al colectivo de los cuidadores de enfermos de Esclerosis Lateral Amiotrófica (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-20160223021612-

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. 

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

 

ONDACERO ELCHE. Mayte Vilaseca entrevista a Pedro Olmedo, psicólogo 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 participación en el taller para cuidadores/as de 

enfermos de ELA organizado por la Asociación valenciana de Esclerosis lateral Amiotrófica, ADELA-CV. 

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

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

 
ABRIL: 
La publicación 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 
Intervención de Barbara Chiralt y Susana Antón  en el programa "Los silencios de Elän" en la radio local de 
Almassera. http://www.ivoox.com/programa-65-adela-cv-audios-mp3_rf_11411316_1.html 
 

 
TRAS EL ENVÍO DE NOTA DE PRENSA ANUNCIANDO LA ASAMBLEA DE ADELA-CV Y DE GESTIONAR 
REPORTAJE EN INFORMACIÓN: 
 
INFORMACIÓN 
Los afectados por ELA reivindican mayor visibilidad para la enfermedad 
La asociación 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 

 
RECOPILACIÓN DE MENCIONES TRAS LA DIFUSIÓNDE LA NOTA DE PRENSA 

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

INFORMACIÓN: 
ADELA Comunidad Valenciana recibe un donativo de La Caixa de Plaza Madrid en Elche. Valencia, 17 
de mayo de 2016 
http://www.diarioinformacion.com/elche/2016/05/17/caixa-dona-3000-euros-luchar/1762619.html 

JUNIO:  
 

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

 

RECOPILACIÓN DE MENCIONES Y GESTIÓN DE REPORTAJES Y ENTREVISTAS EN TORNO A ADELA-CV Y 

LA PROGRAMACIÓN POR EL DÍA 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-garcia21junio2016diamundialela 

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.html 

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

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

MEDIOS IMPRESOS / ON LINE: 

ELMUNDO 
http://www.elmundo.es/comunidad-valenciana/2016/06/26/576ea51846163f6c298b456c.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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INFORMACIÓN: 
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 

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

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.html 

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 Asociación Valenciana de Esclerosis Lateral Amiotrófica desarrolla un programa de Atención 
psicosocial y respiro para familias 
http://www.cocemfe.es/comunicacion_portal/?p=13413 
 

JULIO:  
RECOPILACIÓN DE MENCIONES TRAS LA DIFUSIÓN DEL A NOTA DE PRENSA: 

Nuevo convenio entre la Asociación Valenciana de Esclerosis Lateral Amiotrófica y la Fundación Juan Perán-

Pikolinos 

20 de julio de 2016 

INFORMACIÓN 

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%A1n-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 DIFUSIÓN DE:Taller práctico de transferencias y cambios posturales de ADELA-CV para cuidadores 

de enfermos de ELA 

EL PERIODIC: 21/09/2016 

http://www.elperiodic.com/elx/noticias/462101_taller-practico-transferencias-cambios-posturales-adela-

cv-para-cuidadores-enfermos.html 

EL LEVANTE 

(Atención a las demandas de información para el reportaje…)  

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 LAGUÍA | VALENCIA 29.09.2016 | 01:03 

http://www.levante-emv.com/comunitat-valenciana/2016/09/29/proyecto-vivir-ela-

dignidad/1473073.html 

OCTUBRE: 

Cabe destacar la participación de Nieves García, afectada de ELA y presidenta de ADELA-CV  y de Pedro 

Olmedo, su compañero y psicólogo en la Asociación; en la segunda entrega del reportaje televisivo “Y al 

final, la Muerte... Epílogo’ del canal ·0 de Movistar+. El  documental enmarcado en el programa “Tabú” 

dirigido y presentado por el periodista, Jon Sistiaga se emitió en la citada cadena de televisión. Nieves y 

Pedro, aportan su testimonio y experiencia a este proyecto, donde Sistiaga sitúa frente al hecho de morir y 

de cómo se muere. Además de la dureza de los temas que plantea, Tabú se ha propuesto destacar por su 

apuesta estética, cercana a las grandes producciones de ficción 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 TABÚ CON JON SISTIAGA, NIEVES GARCÍA 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
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* Tabú de Jon Sistiaga: Y al final, la muerte - Epílogo (Parte 2/3) y (Parte 3/3) están disponibles en You Tube. 

Tabú de Jon Sistiaga: Y al final, la muerte - Epílogo (Parte 2/3) | #0: 

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

Tabú de Jon Sistiaga: Y al final, la muerte - Epílogo (Parte 3/3) | #0: 

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

 

https://www.youtube.com/watch?v=CQn0bzGa3ZM&feature=youtu.be
https://www.youtube.com/watch?v=83brm0GZaIU&feature=youtu.be
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NOVIEMBRE:  
Tras la difusión de la nota de prensa REFERENTE AL Curso en la EVES 
 
EL PERIODIC 
Curso pionero en España de Atención 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-cuidadores-enfermos-neuromusculares-valencia.html 
 

DICIEMBRE:  
EL PERIODIC 
El programa de Atención psicosocial y respiro para familias de la Asociación Valenciana de Esclerosis Lateral 
Amiotrófica 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%B3fica-beneficia-afectados-2016.html 

 

RENOVACIÓN DE LA IDENTIDAD VISUAL GRÁFICA 

Coincidiendo con la presentación de la programación conmemorativa por el Día Mundial contra la ELA, desde 

ADELA-CV dimos a conocer nuestra nueva identidad visual gráfica*, realizada de forma altruista por la 

agencia alicantina de publicidad, Modern Talking. La imagen gráfica de la Asociación Valenciana de 

Esclerosis Lateral Amiotrófica, ADELA-CV, fundada en 1992 y declarada entidad de utilidad pública en 

2011, requería desde hace tiempo una redefinición para adecuarse mejor a los formatos gráficos y digitales 

del entorno actual de comunicación. Y potenciar la visibilidad, por parte de los diferentes públicos, de todo lo 

que hacemos y comunicamos desde la asociación. En palabras de nuestra presidenta, Nieves García: “la 

nueva imagen viene a reforzar la identidad de nuestra asociación, transmitiendo mejor los valores y vocación 

de apoyo y servicio de ADELA-CV en pro de los afectados de ELA y sus familias en toda la Comunidad”. 

 

 

 

 

 

 

http://www.elperiodic.com/valencia/noticias/470490_curso-pionero-espa%C3%B1a-atenci%C3%B3n-problemas-respiratorios-para-cuidadores-enfermos-neuromusculares-valencia.html
http://www.elperiodic.com/valencia/noticias/470490_curso-pionero-espa%C3%B1a-atenci%C3%B3n-problemas-respiratorios-para-cuidadores-enfermos-neuromusculares-valencia.html
http://www.elperiodic.com/noticias/478030_programa-atenci%C3%B3n-psicosocial-respiro-para-familias-asociaci%C3%B3n-valenciana-esclerosis-lateral-amiotr%C3%B3fica-beneficia-afectados-2016.html
http://www.elperiodic.com/noticias/478030_programa-atenci%C3%B3n-psicosocial-respiro-para-familias-asociaci%C3%B3n-valenciana-esclerosis-lateral-amiotr%C3%B3fica-beneficia-afectados-2016.html

