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Programa de Atencion Integral a familias afectadas por la Esclerosis
Lateral Amiotrofica.

El programa ha proporcionado una atencion psicosocial a las familias afectadas
por la esclerosis lateral amiotréfica (ELA) de la Comunidad Valenciana y una asistencia

al afectado de ELA con el fin de fomentar su autonomia personal y calidad de vida.

La asistencia se ha proporcionado principalmente en el domicilio, excepto en los
casos en que el afectado podia desplazarse hasta las oficinas del proyecto para recibir

atencion de algunas de las actividades.

Se ha proporcionado asistencia en domicilio mediante un técnico sociosanitario
y dos auxiliares de domicilio que han entrenado a familiares en el manejo de los
problemas socio-sanitarios que genera la enfermedad, atencion psicoldgica
individualizada y grupal, asesoramiento y apoyo en la tramitacion de ayudas sociales
indispensables para aforntar esta enfermedad, y la cesién de tecnologia de apoyo del
Depoésito de ayudas técnicas que proporcionan confort o mayor autonomia a los
afectados en las actividades de la vida diaria.

El proyecto se ha desarrollado a lo largo de todo el afio 2013, asi como sus

actividades cuya duracion ha sido también de doce meses.

El ndmero de beneficiarios directos del programa ha superado las expectativas

iniciales y han sido atendidos 199 afectados de ELA y sus familiares.

Simultdneamente han sido atendidos en la cantidad prevista: 160 personas con
ELA, pero dado que durante el afio 2013, 59 afectados de ELA se han dado de alta en el
proyecto y han solicitado atencion en diferentes meses y durante el afio fallecieron 40
usuarios, el numero de usuarios finales que han sido atendidos durante el afio 2013 ha

sido superior.

Las modificaciones que ha habido en el desarrollo del proyecto se han debido a

la reduccion de los ingresos previstos por el proyecto y al incremento de usuarios.



No obstante, los resultados esperados fueron reformulados con una valoracion

mas aproximada a la realidad que podia alcanzarse.

En rasgos generales, los servicios de respiro han sido ampliados a un mayor

numero de usuarios con una reduccién de las horas de atencidn anuales por usuario.

El motivo de este cambio ha sido la situacion general de precariedad por la que han

pasado las familias en 2013.

Ademas de soportar la crueldad de la enfermedad, las familias han tenido que
hacer frente a la crisis econdmica con un menor nimero de ayudas sociales. Durante
este afio, no ha sido resuelta ninguna solicitud del Sistema para la promocion y atencion
a la dependencia entre los afectados de ELA, méas bien al contrario, se ha reducido el

importe de las prestaciones de los usuarios que estaban percibiéndolas.

Este hecho ha llevado al Proyecto de Atencion Psicosocial y Respiro a extender
entre un mayor numero de usuarios la actividad de respiro mediante la asistencia de la

técnico sociosanitaria y las auxiliares.

La percepcion generalizada de necesidad ha hecho a las familias abrirse a un
mayor abanico de recursos y posibilidades, encontrando las actividades del proyecto
como un complemento a sus propios medios. Un detalle a resaltar es que tan s6lo uno de

los usuarios ingreso finalmente en un centro residencial.

Otra modificacion realizada ha sido los contenidos de los grupos de ayuda
mutua. Pensados inicialmente como grupos de expresion, se observd un mayor exito en
la asistencia con la propuesta de talleres especificos que facilitaran habilidades sociales
que faciliten el manejo de las situaciones que la enfermedad genera. Estas sesiones
sirvieron igualmente como espacios de expresion donde intercambiaron preocupaciones,
conocimientos y experiencias, aunque el motivo que los reunia fuera un tema Gtil para el

manejo de la enfermedad.

Las retransmisiones online fueron desestimadas por la escasa participacion e
interés de usuarios y se opto por el Canal Youtube, que permite el acceso a los videos
en cualquier momento, sin la necesidad de coincidir con el horario de realizacién, con

un total de 7 videos producidos y reproducidos en su conjunto en mas de 420 ocasiones.



El proyecto se ha desarrollado desde las sedes de la Asociacion en Valencia y
Elche, asi como la sede de la Asociacion de Esclerosis Multiple de Castellén que ha

facilitado su local para las reuniones de las familias.

El equipamiento y suministro utilizado han sido los equipos informaticos, bases
de datos, teléfono y conexion a internet, suministros de los locales y el mantenimiento

de la pagina web, el servicio de correo postal de circulares y publicaciones informativas.

Se ha utilizado de manera regular los mailings informativos a los beneficiarios
con correo electronico y han sido recibidas demandas de apoyo de los usuarios también

por esta via.

Puesto que la mayor parte del proyecto ha sido desarrollado en el domicilio de
los usuarios a través de visitas domiciliarias de las auxiliares y técnico, asi como de los
psicologos y trabajadores sociales, las actuaciones han sido cercanas a los beneficiarios,
facilitando una proximidad y una mayor comprension de las situaciones problematicas
experimentadas por las personas con ELA. Esto ha obligado a una gran movilidad del
personal del proyecto y la necesidad de instrumentar mecanismos de comunicacion y
coordinacion del personal, apoyados en las tecnologias de la informacion vy

comunicacion: derivacion de necesidades detectadas por teléfono, correo electrénico.

Por otro lado, la necesidad de valorar los resultados a partir de datos
cuantificados ha supuesto la necesidad de mantener un registro diario de labor
desarrollada: ficha de alta, registro de seguimiento de cada profesional (intervencion y
dedicacion), Historia Social y mapa de vida, informes sociales dirigidos a otros
organismos. La informacion ha sido registrada por medios informaticos para facilitar su

recopilacion y andlisis.

Otro material utilizado ha sido la tecnologia de apoyo que se ha facilitado a los
afectados de ELA para favorecer su cuidado y su autonomia personal, del Depoésito de
ayudas técnicas. Del total de elementos que lo forman (300 productos), se han
proporcionado 150 equipos a 102 usuarios. En este sentido, el sistema de registro del
material cedido va a ser mejorado, dado que en la actualidad el registro sistematizado es
de entrada y salida de materiales, por lo que tan solo se puede obtener la relacion de
usuarios y materiales con la contabilizacion del diario documental de cesiones y

devoluciones.



Una cuestion a resaltar de las intervenciones realizadas y que ha llevado a un
mayor éxito en las acciones de informacion y divulgacion del proyecto ha sido la labor
activa de difusion en medios de comunicacion social mediante notas de prensa, fotos
enviadas, inserciones y menciones en medios de comunicacién social, asi como la
actividad regular de actualizacion de informacion de la web y redes sociales sobre temas
de interés para las familias afectadas. Estas acciones explicarian también el incremento

de usuarios por una mayor divulgacion del proyecto.

Objetivos.
Los objetivos que han dirigidos todas las actuaciones del proyecto han sido:

- Informar a las familias afectadas por la ELA sobre la enfermedad y los

recursos socio-sanitarios.

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

- Resolver las situaciones problematicas y necesidades socio-sanitaras de las

familias afectadas en las diferentes etapas de la enfermedad.

- Formar a familiares y cuidadores de afectados de ELA de la Comunidad
Valenciana para que posean conocimientos practicos que permitan el cuidado
adecuado a la persona con ELA prevengan accidentes y lesiones en los

cuidadores/as y mejorar su calidad de vida.
Resultados.

En cuanto a los resultados obtenidos durante el afio 2013, partian de una
estimacion inicial de 155 afectados que incrementaran el conocimiento de los problemas
gue genera la enfermedad y los recursos disponibles para hacerles frente, mediante 480

intervenciones.

En la practica, la informacion proporcionada a nivel individual ha generado 551
intervenciones de informacion de diverso tipo, sobre la enfermedad, legislacion,
recursos, prestaciones, funcionamiento del sistema sanitario, voluntades anticipadas,

centros y organismos oficiales, Unidades especializadas, etc.



Esta actividad ha sido desarrollada por todos los profesionales del proyecto en

funcién del tipo de informacion requerida

Este resultado ha sido completado por la accion de informacién colectiva
realizada mediante la publicacion y distribucion trimestral de las Revistas ADELANTE
por correo postal y los Boletines mensuales distribuidos por correo electronico, las 108

actualizaciones de la pagina web y las 1149 actualizaciones en las redes sociales.

El segundo de los resultados esperados: "Adaptacion y aceptacion emocional en
las diferentes etapas de la enfermedad”, se esperaba proporcionar 600 intervenciones a
80 afectados de ELA.

En cuanto a las intervenciones psicoldgicas individualizadas, la unidad de
medida, "la intervencion™ se ha definido como cada una de las sesiones desarrolladas
con el afectado de ELA o con el familiar en diferentes dias. Las sesiones desarrolladas o
intervenciones han sido 961. En estas intervenciones, quedan excluidas las meramente

informativas, que son contabilizadas a parte.

El desgaste emocional que se produce ante las pérdidas de movilidad, habla o
deglucion requiere encajarlas, y la mente necesita pasar un periodo en el cual asimilar
esos cambios. Cuando la persona acepta que tiene una limitacion puede o resignarse
lamentandose una y otra vez, o bien aceptar que tiene una limitacion y entender que
existen formas alternativas para seguir haciendo lo de antes en la medida de lo posible.
Mediante la intervencidn psicoldgica se ensefia a gestionar las emociones con diferentes
técnicas a nivel psicoldgico para gue tengan la mayor calidad de vida posible, tanto

afectados como familiares.

La comunicacion familiar es muy importante y el manejo inadecuado de la
informacién y la expresiéon de los sentimientos puede generar mayor sufrimiento. La
intervencion psicolégica persigue hacerles conscientes de este sufrimiento y como
afrontar los pactos de silencio. Y por ultimo la elaboracion del duelo en los familiares

para que no sea patoldgico.

Se han desarrollado 14 sesiones de grupos de ayuda mutua. Los temas tratados

en las sesiones han sido:

”Creacion de clima de confianza e intercambio de experiencias”

“Taller de solucion de problemas”

“Taller aprovechando lo positivo: psicologia positiva”

“Taller de comunicacion efectiva: comunicacidn ante situaciones dificiles y



elaboracion de criticas constructivas”

“Taller de comunicacion efectiva: la comunicacion no verbal, comunicarse sin
palabras”

“Taller de solucion de problemas e intercambio de experiencias”™
“Funcionamiento y afrontamiento emocional ante la PEG”

“Taller de Sexualidad para personas con E.L.A”

“Taller de Soluciones alternativas”

Se esperaba, en tercer lugar, "facilitar a las familias el apoyo necesario para que
consigan resolver las situaciones problematicas que se les presentan., que 90 afectados
de ELA recibieran 640 intervenciones y que fueran cedidas 80 ayudas técnicas a 70

afectados de la Comunidad Valenciana.

Las intervenciones de las trabajadoras sociales se han contabilizado como
necesidades diferenciadas de cada afectado o familiar porque se ha considerado como
mas significativo. Una misma intervencion puede suponer varias llamadas telefonicas,
visitas a organismos, domiciliarias, y gestiones con el usuario. Se han registrado 415
intervenciones o demandas diferenciadas realizadas por los usuarios. Entre las
necesidades o demandas realizadas se hallan principalmente las que tiene que ver con el
certificado de discapacidad, incapacidad laboral permanente, pensiones, solicitud y
prestaciones del sistema de promocion de la autonomia persona y atencién a la
dependencia, solicitud de sillas de ruedas a motor, vehiculos adaptados o ayudas para su
adaptacion, Servicios de ayuda a domicilio, eliminacion de barreras arquitectonicas,
tarjeta de estacionamiento para personas con movilidad reducida, conflicto
interpersonal, Centros de rehabilitacion, ayudas de la Mutualidades de Funcionarios,
mediacion con cuidadores /asistentes personales, copago farmacéutico, teleasistencia,
servicios de otras asociaciones locales, etc Constatamos que existen medidas que son
oportunas para dar calidad de vida e igualdad de oportunidades a la persona con ELA,

pero requiere un tramite agil para que sea efectivas.

En cuanto al depdsito de ayudas técnicas, durante el afio 2013 de han
facilitado 150 ayudas técnicas entre 102 usuarios, consecuencia de una situacion de

mayor precariedad generalizada entre las familias.

En cuanto a las sesiones de rehabilitacion, 18 afectados de ELA han obtenido
atencion fisioterapéutica y logopédica en 84 sesiones, mediante dos o tres sesiones
semanales (logopedia con frecuencia quincenal). A partir del mes de Noviembre se ha

podido formalizar, por otro lado, un acuerdo de colaboracion entre las Asociacion y la



Universidad Catdlica de Valencia para desarrollar las sesiones con sus profesionales en

sus instalaciones que ha sido valorada favorablemente por los usuarios.

Por ultimo, a través de este proyecto se esperaba incrementar los conocimientos
socio-sanitarios de los cuidadores habituales para mejorar la atencion al afectado de
ELA.

La intervencion de la técnico sociosanitario y las auxiliares cuidadoras ha
proporcionado 2868 horas de apoyo para la autonomia personal a los 112 usuarios de

esta actividad y formacion a familiares y cuidadores.

No obstante, se informo a todos los afectados del proyecto y fueron visitados en
su domicilio para detectar necesidades, realizar un seguimiento y dar a conocer con mas

detalle las actividades del proyecto.

Los servicios proporcionados han ido dirigidos a cubrir necesidades basicas e
instrumentales, fomentar la autonomia personal, paliar sentimientos de aislamiento,
colaborar en tareas del cuidador principal y favorecer la participacion social de los
afectados y se han materializado en actividades de apoyo a la alimentacion, higiene
personal, actividades domésticas, educativas (promocién de la autonomia personal) y

convivenciales (participacion social).

Los recursos humanos del proyecto tuvieron que ser ajustados a los recursos

econdmicos obtenidos.

Hay que destacar, no obstante, la implicacion de los voluntarios en el apoyo y
acompariamiento a los afectados de ELA y la dedicacion del personal que ha permitido

obtener unos resultados muy satisfactorios.

El equipo del proyecto se encuentra satisfecho con los resultados teniendo en

cuenta las caracteristicas de las familias afectadas y los resultados.

La percepcion general trasmitida por los usuarios es también satisfactoria por la
confianza depositada en los profesionales y la mejora de la comunicacion por el trato

proximo que se ha proporcionado.

Conscientes de la limitaciones en la participacion por los problemas de
movilidad y de salud de los afectados de ELA, los obstaculos emocionales y el contexto
familiar y social, el proyecto continuard persiguiendo dar la oportunidad de que los

afectados y los familiares puedan tener una vida mas plena.



Mediante el proyecto de "Atencion Integral a familias afectadas por la ELA" se

ha cumplido con esto tanto por los objetivos como por la metodologia empleada.

Son objetivos a mantener en el tiempo puesto que las acciones singulares son

insuficientes para una enfermedad tan grave.

Queda, no obstante, mucho por mejorar y por ampliar, puesto que serian
necesarios cambios sociales e institucionales para que realmente la persona con ELA
pudiera vivir la enfermedad sin una angustia afiadida por causas externas durante el
proceso de asimilacion y evolucion. (sentimiento de culpabilidad, baja autoestima,

precariedad econdémica, vulneracion de derechos...) .

Es necesaria una conciencia y conocimiento social mayor que genere

solidaridad, comprension y més ayuda real para las familias afectadas.

La apertura del proyecto a una conexion mas estrecha con mas profesionales, la
mejora en el acceso a los recursos, el establecimiento de convenios de colaboracion que
supongan mejoras, minimizar el agotamiento de los familiares y la excesiva
dependencia del afectado respecto a su familia, contribuira a la mejora de la calidad de

vida de la familia y a un cambio en la percepcién de la vida con ELA..

ATENCION PSICOLOGICA, GRUPOS DE AYUDA MUTUA Y/O
TALLERES REALIZADOS

La Esclerosis Lateral Amiotréfica va asociada a un enorme sufrimiento
emocional, para las personas que la padecen, pero también para sus familiares. En este
contexto la atencidn psicolégica tiene un importante papel a la hora de afrontar las
diferentes situaciones que se plantean en el transcurso de la enfermedad.

Entendiendo el duelo como perdida, la E.L.A conlleva una pérdida progresiva de
las capacidades fisicas, lo cual se deriva en un importante desgaste emocional, con
emociones de tristeza, ansiedad, impotencia, miedo o frustracion. El proceso
psicologico que se produce ante estas pérdidas ya sea de movilidad, habla o deglucion
es el siguiente:

........... ADAPTACION

ASIMILACION------ ACEPTACION
---------- RESIGNACION



En un primer momento encajar la pérdida de cierta capacidad es muy duro, tanto
que la mente necesita pasar un periodo en el cual asimilar el cambio. Tiempo después, la
persona acepta que tiene una limitacion y es aqui donde la persona puede resignarse
lamentandose una y otra vez, o bien aceptar que tiene una limitacion y entender que
existen formas alternativas para seguir haciendo lo de antes en la medida de lo posible.
Para ello, se le informa a la persona que existen diversas ayudas técnicas o
comunicacion alternativa, cuyo uso fomenta cierta autonomia,y deriva en un mayor
bienestar.

En Adela-Cv, el propésito es lograr que la persona, lejos de la resignacion, tenga
una buena actitud ante la enfermedad y se adapte o acepte que tiene ser ayudado por lo
demas. Pasar de ser una persona independiente a parcial o totalmente dependiente no es
nada facil para ellos, por eso desde el &mbito psicoldgico se ensefia a gestionar las
emociones con diferentes técnicas a nivel psicoldgico para que tengan la mayor calidad
de vida posible.

Los familiares padecen mucho al ver a un ser querido enfermar, se sienten
impotentes, ansiosos Yy tristes, al no saber que hacer para que su ser querido este bien.
Ellos son una pieza clave, ya que sus emociones y actitud influyen en los enfermos de
E.L.Ay viceversa, la relacion entre cuidador y enfermo es muy intensa, y en ella afloran
muchas emociones. Por ello, la atencion psicolégica ofrecida en Adela-Cv, también se
dirige a los familiares para apoyarles y guiarles en todo el transcurso de la enfermedad,
atendiendo a sus necesidades, informando y despejando dudas y miedos, e interviniendo
a nivel emocional.

Tanto en el momento del diagndstico, como durante la enfermedad, es

importante tener una buena informacion, para saber lidiar con las diferentes situaciones
que se le plantean a los afectados de E.L.A. Por eso desde la asociacién, se trabaja
asesorando e informando en las diferentes etapas de la enfermedad, a nivel psicolégico
es necesario despejar miedos y creencias erroneas acerca de la enfermedad y sus
peculiaridades para con ello tener una mejor actitud ante la enfermedad.
Otro aspecto esencial a la hora de afrontar la enfermedad, es una buena comunicacion
familiar, ya que a lo largo de la vida, y en especial en situaciones tan dificiles como esta,
la familia son un punto de apoyo muy importante a nivel emocional. A pesar de ello,
en muchas ocasiones se oculta informacion al enfermo, se toma decisiones por él, 0 no
se comparten las emociones por el miedo a hacerle sufrir, estos comportamientos hacen
que el enfermo se sienta solo e incomprendido. Por ello, a nivel psicologico se fomenta
una buena comunicacion familiar que haga que tanto los familiares como el enfermo de
E.L.A se sienta apoyados emocionalmente a la hora de compartir emociones y tomar
decisiones.

Desde la intervencion psicologica se trabaja con los enfermos de E.L.A y sus
familiares en las diferentes etapas de la enfermedad: el diagnostico, la perdida
progresiva de la movilidad, la deglucién y el habla, la toma de decisiones a la hora de
poner la sonda gastrica o la trageotomia, y por supuesto en el final de la vida, y en la
elaboracion del duelo de los familiares, ante la pérdida de su ser querido. La E.L.A,
como hemos mencionado anteriormente, es una dura enfermedad que conlleva un
importante desgaste emocional, en la que tanto familiares como enfermos de E.L.A
requieren en la mayoria de ocasiones de intervencion psicoldgica. Por este motivo,



desde Adela-Cv se ofrece este servicio para facilitar el afrontamiento de la enfermedad,
y fomentar una buena actitud de familiares y afectados, para que tengan la mejor calidad
de vida posible.

GRUPOS DE AYUDA MUTUA

Un grupo de ayuda mutua es el intercambio de experiencias e informaciones entre
personas que pasan por una situacion similar, en esta caso ser familiar o afectado por
E.L.A. La asistencia a los grupos de ayuda mutua, supone alivio para sus participantes,
ya que comparten experiencias, problemas, miedos y emociones con personas en su
misma situacion.

¢ Qué beneficios tiene?

— Se sienten comprendidos y se desahogan emocionalmente al hablar con personas
que les entienden al explicar sus propias experiencias.

— Se obtiene informacion sobre cémo atender mejor a la persona afectada,
teniendo mayor conocimiento sobre el proceso de la enfermedad y sus cuidados.

— Se consigue cierta formacion para sentirse mas seguro de que se hace lo
correcto, ante las diferentes problematicas.

— Se dispone de informacion sobre las prestaciones o recursos gue tienen las
administraciones y la propia asociacion para ayudarles.

— Se aprenden técnicas y recursos para afrontar la enfermedad y los cuidados del
afectado y sus familiares, de la mejor manera posible.

Temas tratados:

La elaboracién de los grupos es flexible a las necesidades de los asistentes, si bien es
cierto que se plantean ciertas tematicas, pero ellos siempre eligen los temas a tratar para
satisfacer sus necesidades, que es el objetivo Ultimo de estos grupos. Las temaéticas
tratadas a lo largo de este afio, 2013 han sido:

— Problematicas en el cuidado diario, asi como la resolucidn conjunta de estas.

— Fomento de la actitud positiva ante la enfermedad, intercambio de experiencias
de superacion.

— Comunicacion familiar efectiva (cuidador-enfermo) ante situaciones dificiles.

— Defensa de los propios derechos como enfermo o cuidador de forma efectiva, asi
como la elaboracion de criticas constructivas.

— Gestidn de las emociones, la importancia de expresarlas y reconocerlas en la otra
personas, ofreciendo apoyo emocional.

— Afrontamiento emocional, y cuidados de la sonda gastrica, asi como consejos
nutricionales en la disfagia.

— Sobrecarga del cuidador tanto fisica y emocional, como delegar los cuidados en
otras personas o pedir ayuda, y la importancia del cuidado del cuidador para
realizar bien los cuidados.

— Actuacion ante situaciones de emergencia, como problemas respiratorios o
caidas.

— Soluciones alternativas ante las limitaciones: ayudas técnicas, y el programa de



comunicacion alternativa, para fomentar la autonomia como fuente de bienestar.
— Laimportancia de la actividad sexual en la personas con E.L.A y sus conyuges.
— La existencia de los diferentes servicios y recursos de la asociacion y/u otros
organismo, asi como las prestaciones de las administraciones que pueden
solicitarse.

Valoracion de los asistentes de los grupos de ayuda mutua

La valoracion de los asistentes, ya sean enfermos de E.L.A o familiares, a estos grupos
ha sido muy positiva, dicen sentirse mejor informados y preparados a lo hora de afrontar
la enfermedad y los cuidados que esta supone, pero sobre todo méas apoyados a nivel
emocional, al compartir experiencias, problemas y emociones con personas que estan
pasando por lo mismo que ellos.

SEDE VALENCIA

-11 de marzo”Creacion de clima de confianza e intercambio de experiencias”

-22 de abril “Taller de solucién de problemas”

-7 de mayo “Taller aprovechando lo positivo: psicologia positiva”

-4 de junio “Taller de comunicacion efectiva: comunicacion ante situaciones dificiles y
elaboracion de criticas constructivas”

-17 de junio “Taller de comunicacion efectiva: la comunicacioén no verbal, comunicarse
sin palabras”

-2 de julio “Taller de solucidon de problemas e intercambio de experiencias”

-24 de julio “Funcionamiento y afrontamiento emocional ante la PEG”

-24 de septiembre “Taller de Sexualidad para personas con E.L.A”

-12 de noviembre “Taller de Soluciones alternativas”

SEDE CASTELLON

-21 de febrero “Creacion de clima de confianza e intercambio de experiencias”
-14 de mayo “Taller de solucidon de problemas, y aprovechando lo positivo”

-15 de julio: iba a ser un grupo de ayuda mutua pero debido a la poca asistencia se
realizaron entrevistas individuales.

CLUB DE OCIO

La Asociacion Valenciana de Esclerosis Lateral Amiotréfica(ADELA-CV) y Fundacion
Telefénica han conmemorado el Dia del Voluntariado con una jornada de convivencia
en el interior de la provincia de Alicante para personas con ELA y sus familias. Sesenta
personas han participado en esta actividad, que ha incluido visitas a las Cuevas de



http://www.adela-cv.org/
http://www.fundacion.telefonica.com/es/index.htm
http://www.fundacion.telefonica.com/es/index.htm
http://www.cuevasdecanelobre.com/

Canelobre y el Museo del Turrén, con el objetivo de disfrutar y compartir un tiempo
de ocio y descanso.

El nimero de asistentes fue alto teniendo en cuenta las dificultades que tenemos para
movilizarnos, ademas hay que valorar sobre todo el esfuerzo que han hecho los
afectados y afectadas, familiares y personal de la asociacion para que esta experiencia
haya resultado tan agradable”.

En esta actividad hay que destacar la implicacion de los voluntarios y voluntarias
participantes, asi como la constancia y solidaridad de la Fundacion Telefonica, que
patrocina esta actividad desde 2010.

Esta jornada se enmarca en los programas de ocio y tiempo libre y voluntariado de
ADELA-CV. Con su organizacién, la asociacion busca generar un marco distendido en
el que enfermos, familiares y cuidadores principales compartan espacios de ocio
alejados de las dificultades y los problemas diarios que conlleva la enfermedad; ademas,
se trata de una actividad de respiro, puesto que cada persona con ELA dispone de un
voluntario o voluntaria de la a su disposicion para que su acompafante pueda disfrutar
de la actividad con tranquilidad.

El programa de actividades se inici6 con el desplazamiento en autobuses adaptados
desde Valencia y Elche. Tras la recepcion de participantes, se ha procedi6é a visitar
las Cuevas del Canelobre, cuyo interior, con una de las bovedas mas altas de Espafia,
es muy similar al de una catedral. La comida tuvo lugar en Jijona, tras la cual se ha
visitado el Museo del Turrén, mundialmente conocido por ser el lugar de produccion
de este apreciado dulce navidefio.


http://www.museodelturron.com/

MEMORIA ACTIVIDADES ALICANTE 2013

OFICINA DE ATENCION, APOYO Y AUTO-AYUDA A FAMILIAS
AFECTADAS POR LA ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA

La “Oficina de Atencion, Apoyo y Autoayuda a familias afectadas por la E.L.A.” es un
programa de intervencion psico-social que promueve la Asociacion Valenciana de
Esclerosis Lateral Amiotrofica (ADELA C.V) dirigido a enfermos de esclerosis lateral
amiotrofica de Alicante y a sus familias, ya que los problemas que provoca la
enfermedad repercuten sobre todo el grupo familiar y trascienden su implicacion
sanitaria.

La “Oficina de Atencion” responde a un espacio fisico en el que se han realizado todas
las actividades que planteaba el programa objeto de subvencion. ElI programa ha
aportado una serie de recursos Yy servicios a los beneficiarios: documentacion, ayudas
técnicas, apoyo en la gestion de prestaciones, apoyo personal al afectado y a los
familiares y asistencia psicolégica, asi como una red informatica y telefonica de apoyo.

Nuestra asociacion viene desarrollando desde 1999 el programa subvencionado y
ejecutado durante el afio 2010, cuyo mayor impulso se produjo a raiz de la firma de un
convenio de colaboracion con La Fundacion La Caixa durante los afios 2003-2004 lo
que ha permitido que el programa evolucionara hacia una mayor profesionalidad en las
intervenciones con los afectados, con un incremento de los recursos destinados a estos,
la profundizacién en el conocimiento de la realidad de las familias que la padecen y en
la adopcidn de nuevas estrategias para hacer frente/ paliar las situaciones problematicas.
La creacion de la Oficina, con la infraestructura y medios humanos que implica, ha
significado una mejor implementacion y operativizacion de los objetivos propuestos

Los objetivos generales sobre los que ha incidido la prestacion del servicio referido,
son los siguientes:

1. Incidir positivamente en el bienestar fisico, psicolégico y social de los
enfermos y familiares afectados por la Esclerosis Lateral Amiotrofica

2. Fomentar la accion psico-social: destinado a la informacion e intervencion en
ambitos de la ayuda en recursos sociales y asistencia domiciliaria y apoyo
psicologico

3. Fomentar la accién socio-sanitaria: adiestramiento a los familiares y
cuidadores habituales en técnicas basicas de rehabilitacion, movilizaciones y
trasferencias para poder aplicarselas a sus familiares afectados.

IMPLEMENTACION DEL PROGRAMA
Resultados

De Enero a diciembre del afio 2013, 19 nuevos enfermos/as han sido atendidos en la
asociacion, lo que supone que a una media de tres personas atendidas por afectado/a
hacen un total de unos 57 usuarios nuevos en el servicio. Debido a la “rotacion”
frecuente, consecuencia de la alta mortalidad que presentan los enfermos de ELA, con
una media de supervivencia después del diagnostico de entre 2-4 afos, las familias
atendidas por la asociacion se mantiene mas o menos constante a lo largo de los afios,



siendo entre 50-60 familias las que se han beneficiado del programa, con unos tres
miembros atendidos por cada familia lo que hace un total de atendidos por afio de 150-
180 personas.

La asociacion viene estructurando el servicio que presta a los enfermos y familiares de
ELA de la provincia de Alicante de la siguiente manera:
- Atencion Directa y personalizada, martes por la mafiana de 9 a 13°45h horas
y de 16 a 20’30 horas , en la sede de la asociacion en el Centro Social
Polivalente de Altabix, C/ Bernabé del Campo Latorre n°® 26 03202, de
Elche, teléfono 658858298.
- Cita previa para atencion directa y personalizada cualquier dia de lunes a
viernes mafiana o tarde
- Visitas programadas a los domicilios de enfermos y familiares a demanda,
los jueves y viernes de 9 a 13’45 horas
- Grupos de Ayuda Mutua :

Nuevos usuarios y fallecidos durante el 2013

18 nuevos afectados

Hombres: 09
Mujeres: 10
2013
6;32%

® hombres
B mujeres
13;68%

2013

6;32%

B hombres
B mujeres
13;68%

Edades comprendidas entre los 41-82 afios
Md: 64
Mo: 55,64,71 afos
Me: 63,7647

4 fallecidos
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Personas que han realizado el primer contacto con la asociacion durante el afio

2013
Afectado/a: 3
Hijo/hija: 6
Familiar: 4
Amigos/a: 0
Esposo/a: 6
Otros 0



2013

m afectado/a
B Conyuge
H Hijo/a

W Familiar
M Amigo/a

m Otro

m afectado/a
W Conyuge

® Hijo/a

® Familiar

®Amigo/a

El modo a través del cual han llegado los nuevos afectados a la asociacion
Internet:
Hospitales:
Asociaciones-Fundacion Didgenes:
Servicios Sociales Municipales:
Otros afectados:

WO~ ~NO

20

M profesion.sanitarios

15
W S.Sociales

M Internet

W Otros afecta.

B Mas Media/ublicidadp

W Otras Asoc.

2013 2012 2011 2010 2009 2008 2007 2006

La Asociacion ha venido a complementar el trabajo realizado por los profesionales
sanitarios en aquellas cuestiones que por razones de tiempo o de medios (falta de un
psicologo, trabajador social, terapeuta ocupacional...) el sistema sanitario no ofrece.



El trabajo realizado durante el afio en curso incluye:
ACTUACIONES:

1.

6.

12 visitas:
Llamadas telefonicas:

2
3. Atencion en sede:
4,
5

. Visitas domiciliarias:

Terapias:

a. Atencion y apoyo psicologico a enfermos/as que tienen dificultad para
desplazarse a la sede de la asociacion

b. Evaluacién de indicadores de riesgo tanto para el enfermo como para
los/as cuidadoras

c. Apoyo al duelo

Otras (emails, hospitales, jornadas,cartas, sms): 15

INICIATIVA:

1.

o M N

Afectado/a:

Familiar:

Asociacion:

Personal sanitario:

Otros (voluntarios, T.S., hospitales):

INTERVENCION:

1.

Seguimiento:

a. Conocimiento de la evolucion médica de los enfermos/as y situacion de
los cuidadores

Solicitud Informacion:
a. Demandas de informacion postdiagndstico
Apoyo psicoldgico:

a. apoyo psicologico de familiares ante cambios en la conducta del
enfermo/a o de la estructura familiar

Orientacién:

a. Informacion sobre la situacion laboral de los enfermos
b. Informacién sobre el Certificado de minusvalia



c. Informacion sobre la Ley de de Dependencia
d. Asesoramiento sobre médicos especialistas
e. Asesoramiento sobre sintomas médicos y remision al especialista

5. Otros:

e Implementacién de diferentes programas: oficina de atencién y apoyo
psicolégico a enfermos y familiares, Programa de Grupos de Ayuda Mdtua,
Programa de Cuidar al Cuidador, Programa de Sensibilizacion en ELA,
Programa de Fisioterapia, Programa de Respiro Familiar. | Jornadas Translocales
de laE.L.A.

e Km recorridos:

Aprovechamiento de los recursos existentes por parte de las familias afectadas :

DEPOSITO DE AYUDAS TECNICAS:

» Préstamos
= La gestion del depésito de ayudas técnicas que tiene la asociacion ha
permitido atender las XXXXX demandas de material cedido por otros
afectados y en concreto, se han prestado:
o 1 Silla a motor
Cojin antiescaras
Cargador de bateria de silla a motor
Iriscom
Cama articulada
Colchon viscoelastico para cama articulada
Grua
Silla de ducha
Manual de comunicacion alternativa Light Writer
Silla giratoria de bafiera
Silla manual
1 andador
» Donaciones:
1 sistema de comunicacion alternativa IRISCOM
Silla de ruedas a motor
Cama articulada y colchon
Grua
Silla de ducha
Timbre/alarma
Mesa auxiliar
Colchon antiescaras
Brazo articulado
Cojin antiescaras
Silla pequefia de viaje

e © 06 06 06 0 06 0 0 0 o
PR R WONNRERREPW



o Silla giratoria de bafiera
e Alzaaseo
e andador

¢+ Temporalizacion del uso de las ayudas técnicas: hasta que ya no las ha necesitado o
han fallecido
% Tiempo medio de uso: dos meses

valoracion

Afio tras afio el programa permite intervenir sobre un nimero importante de familias
afectadas de ELA, apoyandolas en el proceso y curso de la enfermedad,
complementando las prestaciones que reciben del Servicio de Salud Autonémico,
sobretodo en lo que significa intervencion psicolégica lo que permite incidir
positivamente en la mejora de la calidad de vida de enfermos y familiares.

El programa ha permitido identificar situaciones de riesgo, pudiendo prevenir sus
efectos a corto plazo.

La informacion facilitada ha permitido incidir en la sensacion de control de la
enfermedad y en disminuir la angustia asociada al miedo a la evolucién de la mismay a
la aplicacion de determinadas técnicas terapéuticas invasivas como PEG o
traqueotomia.

No menos importante ha sido la paliacion del coste econémico que supone la
enfermedad, mediante la cesién temporal de ayudas técnicas. Es importante destacar la
confianza que genera la actividad de la asociacion que supone que familiares nos cedan
material que en su momento supuso un importante desembolso econémico (gruas,
camas articuladas etc).

Es de destacar el ligero aumento que se esta produciendo en la remision de enfermos y
familiares por parte del personal sanitario. Desde que se vienen registrando este tipo de
datos hemos pasado de un 25% del total de derivaciones a un 32 % en la actualidad, lo
que indica la confianza que la actividad de la asociacion genera en este colectivo.

PROGRAMA RESPIRO FAMILIAR DOMICILIARIO DE APOYO
PUNTUAL Y OCIO PARA FAMILIAS AFECTADAS POR LA E.L.A

Explicacion de la actividad

La ELA es una enfermedad neuroldgica degenerativa que afecta a las neuronas motoras
encargadas de los movimientos voluntarios, que produce una gran discapacidad fisica.
De modo progresivo, el afectado/a de ELA va perdiendo fuerza en los diferentes
musculos afectando gravemente funciones vitales como la deglucion y la respiracion.

Su evolucién progresiva hace que en un tiempo relativamente breve el enfermo/a de
ELA necesite una atencion continuada 24 horas al dia 365 dias al afo.



El programa subvencionado consiste en una actuacién en el sistema familiar (enfermo-
a/cuidador-a) que pretende facilitar un respiro tanto a la persona con ELA como a sus
familiares, asi como favorecer la realizacion de actividades de ocio y tiempo libre.

El objetivo general era mejorar la calidad de vida de las familias afectadas de ELA de la
provincia de Alicante.

Los objetivos especificos: proporcionar descanso a la cuidadora principal y aumentar su
tranquilidad. Ofrecer descanso a los enfermos y la tranquilidad de no quedarse solos.
Aumentar la autonomia personal. Poder realizar actividades de ocio y tiempo libre.
Facilitar conocimientos practicos para el manejo de la enfermedad. Prevenir la
necesidad de ingreso en residencias por claudicacion familiar.

El programa ha permitido dar respuesta a situaciones de emergencia, descanso al
familiar o al enfermo, un aumento de la autonomia personal del enfermo y una mayor
tranquilidad del cuidador a la hora de realizar actividades cotidianas en las que el
enfermo/a tendria que quedarse solo/a.

Personal adscrito al programa

El programa ha constado con un técnico responsable del programa (psic6logo) y una
auxiliar contratada a media jornada (Cristina Navarro), con vehiculo propio, lo que le
permite acceder a los domicilios de los afectados/as de Elche, campo de Elche y toda la
provincia de Alicante.

Calendarizacion
El programa se ha implementado de Enero a Diciembre de 2013

Implementacion del programa
El programa ha seguidos las siguientes etapas:

Tareas del técnico responsable: psicologo
1. Difusion del programa: Llamadas telefénicas, envio de correspondencia y
publicacion en el boletin mensual y la revista trimestral de la asociacion y su
pagina web a todas las personas susceptibles de poder utilizarlo.
2. Recepcion de demandas y valoracion de la necesidad
3. Establecimiento de la intervencion acordada por el técnico y la auxiliar
Tareas de la auxiliar:
4. Realizacion de la actividad de ocio y/o respiro.
Ha habido toda una variedad de actividades a realizar que se han distribuido en 6
categorias:
1. Presentacion del programa a afectados/as y familiares
Consistié en presentar el programa a aquellas personas que eran
susceptibles de utilizarlo (PSICOLOGO)
2. Acompafiamiento en actividades de ocio y tiempo libre
Acompafiamiento al enfermo en actividades recreativas (pasear,
acudir a algun espectéculo, llevarlos al aeropuerto etc) asi como
actividades de la vida diaria como realizar la compra semanal,
compra de ropa, realizar alguna compra de material ortésico etc



3. Acompafiamiento a centros hospitalarios y en domicilio
Consistia en permanecer en el domicilio familiar acompafiando al
enfermo/a mientras el cuidador y/o los familiares acudian a
centros hospitalarios o realizaban actividades cotidianas, como
realizar la compra etc evitando que el enfermo quedara solo o
bien acompafiar al propio enfermo/a a consultas médicas,
rehabilitacion etc.

4. Apoyo para la asistencia personal en el domicilio
Asistencia en la lectura, en el aprendizaje de sistemas de
comunicacion  alternativa, ayuda en la alimentacion,
administracion de medicamentos, aseo personal etc

5. Colaboracién en programas de adquisicién de habitos y/o modificacion

de conductas. (PSICOLOGO)

Ayuda para el aprendizaje de sistemas de comunicacion
alternativa: paneles manuales de comunicacion, comunicadores
por ordenador etc

6. Otras actividades
Incluimos aqui el trabajo de oficina: organizacion de las
actividades semanales entre el técnico y la auxiliar, realizacion de
gestiones administrativas, peticiones de informacion, Ilamadas
telefonicas de seguimiento, realizacién de informes de los
afectados, desplazamientos a centros hospitalarios para recoger
medicacion, difusion del programa entre los posibles usuarios

Evaluacion de resultados
Hasta el 13 diciembre de 2013 el programa se ha ofrecido a 70 familias, de ellas se han
evaluado 35 familias a las que se les ha ofrecido el servicio y que lo han aceptado en
alguna de sus modalidades. El programa en la alguna ocasion en la que se valoré la
vulnerabilidad de la familia, incluyo la visita de la trabajadora social de ADELA-CV
ENcoordinacion con los departamentos de servicios sociales de los municipios de los
afectados/as y actividades propias de la asociacion (convivencias con otras familias,
depdsito ayudas técnicas, grupos ayuda mutua etc)
En ocasiones la intervencion se ha realizado sobre el enfermo/a de ELA y en ocasiones
sobre el familiar.
Se han realizado 281 intervenciones
La solicitud de las intervenciones ha sido

1. 137 A peticion de la asociacién

2. 89A peticion del afectado/a

3. 53 La familia lo ha solicitado en

4. 02 Otras (profesionales sanitarios, otras asociaciones, voluntarios...)
El tipo de actividad realizada (segun la clasificacion realizada mas arriba)
38
98
48
18
02
77

oL E

Se han recorrido 7456 km



Objetivos conseguidos

1.

ok

Aumentar la autonomia personal de enfermos/as con cierto grado de autonomia
al permitir no depender de la familia para la realizacion de actividades de la vida
diaria

Ha permitido un seguimiento mas exhaustivo de algunos enfermos y se han
detectado situaciones de urgencia médica como son situaciones de
deshidratacion y desnutricion que requerian atencién médica urgente.

Se ha disminuido la intranquilidad del cuidador/a que necesita dejar solo al
enfermo para realizar actividades propias y también del enfermo/a

Se ha conseguido descargar al cuidador durante unas horas del cuidado

Se ha fomentado la realizacion de actividades de ocio y tiempo libre

Se ha conseguido mejorar la calidad de vida de los enfermos y familiares sobre
los que se ha intervenido

Valoracion

Dado que las familias afectadas por la ELA tienen que enfrentar muchas dificultades
derivadas de la gravedad de la enfermedad, del aislamiento social, de la baja
prevalencia, de la dispersion geogréafica y estas mismas dificultades han tenido que ser
sorteadas por la ASOCIACION ADELA-CV para poder implementar el programa, el
hecho de haber podido atender al 70% de la poblacion a la que iba destinado (35
familias de 50 potenciales) es un gran logro del que la asociacion se siente
especialmente satisfecha.

En general el programa ha tenido muy buena acogida, y ha venido modestamente a
paliar situaciones complicadas de las familias afectadas por la ELA, y mejorar la calidad
de vida de los enfermos/enfermas y sus familiares y a mejorar el seguimiento de todas
las familias, a pesar de la arraigada creencia de que el afectado/a de ELA sélo puede
estar con su familia o con su cuidadora principal.

TALLER DE FORMACION PARA CUIDADORES Y CUIDADORAS DE
ENFERMOS AFECTADOS POR LA ESCLEROSIS LATERAL
AMIOTROFICAASOCIACION

Explicacion de la actividad

La Esclerosis Lateral Amiotréfica (conocida con las siglas E.L.A.) es la mas importante
de las enfermedades que afectan a las motoneuronas. Es una enfermedad degenerativa,
de etiologia desconocida y sin tratamiento curativo (aungue es una enfermedad tratable
en algunos de sus aspectos).

El origen de este proyecto es la necesidad de una formacion de los familiares y
cuidadores habituales para afrontar la vida con la ELA y la discapacidad.

Se han realizado ocho talleres que han constituido una fuente de conocimientos
practicos, un intercambio de experiencias entre beneficiarios y un medio agil de
transmitir buenas practicas y actitudes positivas del cuidado de un afectado de ELA y el
autocuidado del cuidador/a de enfermos de ELA.



Actividades
Las actividades en las que se puede desglosar este proyecto son:

Disefo de los contenidos y materiales didacticos a utilizar.

- Concrecion de grupo de formadores que se proponen inicialmente, y supervision
junto con ellos de los materiales ofrecidos.

- Difusién de los talleres entre los beneficiarios; difusion en las federaciones de
las que forma parte la entidad a efectos de permitir la inscripcion al taller de un
10 % de asistentes que provengan de alguna otra asociacion interesada en el
taller.

- Edicion de los materiales a entregar a los asistentes.

- Realizacion de los talleres

Calendarizacion

o febrero: Pautas de autocuidado emocional. Resolucion de
problemas. Impartido por Pedro Olmedo Ballester. Psicdlogo ADELA-
CV.

o abril: Taller MOVILIZACIONES E HIGIENE POSTURAL. Impartido
por Sabina Ramos Bravo. Fisioterapeuta HGU Alicante

o mayo: TALLER MANEJO DE LA ANSIEDAD: frente a la negacion,
dolor y depresién, cansancio fisico. Impartido por Pedro Olmedo
Ballester. Psiclogo ADELA-CV.



o junio: TALLER SINDROME DEL CUIDADOR. Prevencion, signos de
alarma, consejos de autocuidado”. Impartido por Pedro Olmedo
Ballester. Psicologo ADELA-CV.

o setiembre: Taller: LA NUTRICION EN LA ELA: aporte nutricional,
dieta, atencion a la disfagia, prevencion atragantamientos, suplementos,
nutricion artificial: ventajas”. Impartido por M* Luisa Pastor Vicente.
Enfermera Centro Salud San Fermin Elche.

o octubre: CUIDADOS DE ENFERMERIA: deterioro integridad cutanea,
alteracion patron sueno, bafio e higiene”. Impartido por M2 Luisa Pastor
Vicente. Enfermera Centro Salud San Fermin Elche.

Cada taller tuvo una duracién de 4 horas y la participacion oscilo entre las 8
participantes de los talleres de psicologia y las 20 de los de nutricion y transferencias y
cuidado postural.

Valoracion del programa y conclusiones.

Desde que se ADELA-CV viene realizando estos talleres, se ha podido comprobar como
aquellos que tienen una vertiente mas practica recaban mas interés por parte de las
familias, que aquellos que tienen que ver con el manejo emocional de la relacion de
cuidado. Y es que “parece” que sigue enraizado en la sociologia del cuidado que a
realizar una transferencia o una movilizacion se aprende, mientras que cualquiera sin
ningun tipo de aprendizaje puede hacer frente a los problemas emocionales o
psicolégicos.

Son muchas las actividades que tienen que realizar los cuidadores y en la mayor parte
de ellas suelen utilizar la I6gica y el sentido comun para realizarlas. Estos talleres les
han permitido descubrir los errores que comenten al realizarlas.

Se ha aumentado la concienciacion de la necesidad del cuidador/cuidadora tiene de
cuidarse ella al mismo tiempo que realiza las labores de cuidado, de ahi la amplia
satisfaccion de las personas que han acudido a los talleres de psicologia.

Los talleres se han adecuado a las necesidades y demandas de los afectados y sus
familiares, adaptando tanto el nimero de los mismos como las horas que se han
dedicado a los mismas.

Han adquirido conocimientos précticos sobre temas cotidianos en su labor de cuidado.



No resulta nada facil que las cuidadoras dejen la labor de cuidado para acudir a estos
talleres, ya que obliga a movilizar a todo el sistema de apoyo familiar y/o social para
que se ocupe del enfermo/a. Ademas la agresividad de la enfermedad hace que de un
taller a otro puedan variar las personas por el fallecimiento del enfermo. De ahi que
desde la asociacion consideramos que la participacion en los talleres ha sido muy
significativa e incluso en algunos talleres superior a lo que la racionalmente y por
experiencia podriamos esperar. La constancia por parte de la asociacion y todo el trabajo
de motivacion que se viene realizando desde hace afios esta dando sus frutos.



