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Club de Ocio ADELA C.V

Durante el afio 2015 ADELACV han realizado varias actividades dirigidas a
facilitar a los afectados de ELA el acceso a recursos ludicos y culturales
normalizados de nuestro entorno geografico, promoviendo la participacion
social y la interaccion con otras personas ajenas a la enfermedad.

A continuacién detallamos el contenido de cada una de las actividades y los
resultados obtenidos en cada una de ellas y el nUmero de asistentes y la
descripcion de su desarrollo.

Asamblea de socios y visita al MAHE

Un total de 285 socios y socias de la Asociacién Valenciana de Esclerosis
Lateral Amiotréfica (ADELA-CV) fueron convocados el pasado 25 de abril, a
la Asamblea General Ordinaria y Extraordinaria de 2015 que tuvo lugar en el
Centro de Congresos Ciutat d’Elx ( C/ Filet de Fora,1. Elche).

Alrededor de medio centenar acudieron a la cita, en la que representantes de
nuestra junta directiva, que gestiona la entidad desde mayo de 2012, (integrada
por la presidenta Nieves Garcia, la vicepresidenta Inmaculada Gonzalez, la
tesorera Lola Juan, la secretaria Mari Carmen Zaplana y los vocales Javier
Cabo y Fini Pallares) hicieron balance del 2014, abordando la situacién
econdmica y social de la entidad y planteando los nuevos proyectos para el
2015.



http://www.adela-cv.org/drupal/content/asamblea-de-adela-cv-el-25-de-abril-en-elche

Tras la asamblea disfrutamos de una comida y visitamos el Museo
Arqueoldgico y de Historia de Elche Alejandro Ramos Folqués (MAHE).
El acto fue muy grato por contar con la asistencia de nuevos socios y con sus

testimonios y los de los familiares que les acomparfaban.

Regata ADELANTE

El equipo de ADELA-CV y gran parte de sus asociados y familiares, se
reunieron el pasado 21 de junio de 2015 en Gandia para celebrar una jornada
de convivencia, enmarcada en el programa de actividades por el Dia Mundial

contra la ELA.

Mas de cincuenta personas partieron hacia el Real Club Nautico de Gandia,
desde Valencia, Alicante y Elche en los autobuses adaptados que la asociacion
dispuso gratuitamente para tal fin gracias a la subvencion de la Diputacion de

Alicante.

Alli, voluntarios, personal y socios-regatistas del club nos esperaban para
participar en la ya tradicional regata bautizada con el nombre de “Trofeo
ADELA-CV”. Un evento que se celebra un afio mas por iniciativa de Vicente

Meseguer, patron del velero “Formidable” en el Real Club Nautico de Gandia.

Las embarcaciones Aldeeran, Turandot, Cryzel, Do Vela, New Sisters,
Formidable, Tucan, Xafarot y Sprinto Niumero Uno, se disputaron el trofeo. De
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las citadas, Cryzel, New Sisters y Formidable se alzaron con los tres primeros

puestos.

La entrega del precioso trofeo realizado artesanalmente en madera, la llevo a
cabo José Miguel Dominguez, presidente del Real Club Nautico de Gandia,
acompafado por Inmaculada Gonzalez y Maria José Amor0s, nuestra
vicepresidenta y secretaria, respectivamente. Los asociados que formaron
parte de la tripulacion de las embarcaciones ganadoras fueron los encargados
de recibir el trofeo.

Tras la entrega de premios, seguimos disfrutando de la compafiia y de una
comida en el restaurante del Club.

Visita al Oceanogréfico

El Oceanografic fue el escenario de otra de las jornadas de convivencia,

celebrada el pasado viernes 23 de octubre.

Desde Elche y Alicante parti6 en un autobls adaptado (subvencionado por
la Diputacion de Alicante) parte del equipo de ADELA-CV, junto a asociados y
voluntarios para reunirnos con los afectados y familiares de Valencia, en la

Ciudad de las Artes y las Ciencias.

Los 53 asistentes disfrutaron por el encuentro con las otras familias, y el buen
tiempo que acompafd durante toda la jornada y durante el recorrido por el

mayor acuario de Europa.



http://www.diputacionalicante.es/es/Paginas/LaDiputacion.aspx

Alli estan representados los principales ecosistemas marinos del planeta.
Cada edificio se identifica con los siguientes ambientes acuéaticos:
Mediterrdneo, Humedales, Mares Templados y Tropicales, Océanos, Antartico,
Artico, Islas y Mar Rojo, ademéas del Delfinario, donde asistieron a una
exhibicion de estos bellos mamiferos en compafia de sus entrenadores en

primera fila.

Tras una parada para retomar fuerzas en el Restaurante de La Lonja,
continuamos con nuestro recorrido. A la hora de concertar los menus se tuvo
en cuenta las necesidades alimentarias de los afectados, puesto que los
afectados con disfagia necesitan comer comida blanda o triturada. Voluntarios
y personal de la asociacion estuvo acompafiando a las familias para ayudarles
ante cualquier necesidad que se les planteara

El Oceanografic es una excelente oportunidad para conocer de cerca el
comportamiento y la forma de vida de 45.000 ejemplares de 500 especies
diferentes que alberga: delfines, belugas, morsas, leones marinos, focas,
pinguinos, tortugas, tiburones, rayas, peces sierra, medusas, estrellas, erizos,
crustaceos de todo tipo*. Ademas de observar dentro de una gran esfera
donde se ha recreado su habitat a las aves tipicas de zonas humedas, como

las que viven en la Albufera de Valencia y en los manglares tropicales.

Encuentro de Navidad
En diciembre celebramos dos encuentros de afectados y familiares con motivo

de la Navidad.




Con la intencion de favorecer la mayor asistencia de afectados de ELA y
familiares de toda la Comunidad Valenciana, celebramos una comida en San
Vicente del Raspeig y otra en Valencia. En ambas degustamos como plato

principal nuestra tradicional paella y sobre todo disfrutamos de la compafia.

Los asistentes agradecieron este tipo de encuentros y mostraron interés por
seguir celebrandolos para compartir momentos desenfadados, con naturalidad

y que la enfermedad no sea necesariamente el centro de la conversacion.

La valoracion de los afectados respecto a las actividades del Club de Ocio
ADELACV han sido favorables, tanto por los destinos elegidos, la duracion
como por el trato del personal y de los voluntarios. El transporte adaptado, la
accesibilidad de los lugares de encuentro elegidos y la posibilidad de
adaptacion de menus son otro requisito indispensable para celebrarlas, que ha

contribuido también a la satisfaccion por parte de los asistentes.



Programa de Intervencion para la prevencion e insercion social
Orientaciéon y apoyo a familias afectadas por la ELA

El proyecto de orientaciébn y apoyo a familias afectadas por la ELA se ha

desarrollado durante todo el afio 2015.

Este proyecto ha consistido en la atencién individualizada a las familias
afectadas por la ELA para una adecuada adaptacién a la enfermedad,
mediante informacion, apoyo en la obtencion de recursos, algunos
proporcionados por la propia asociacion; agilizacion del tramite de ayudas,
difusién de recursos utiles para las diversas situaciones problematicas que

genera la enfermedad.

Las actividades se llevan a cabo atendiendo las necesidades inmediatas que
presentan las familias teniendo en cuenta el caracter diferenciado de los
usuarios y las diferentes fases de la enfermedad y las caracteristicas

especificas de su entono de convivencia y disponibilidad de recursos.

Se ha proporcionado atencion psicoldgica para afrontar las diferentes fases de
la esclerosis lateral amiotréfica (ELA) y acompafiamiento emocional ante las
pérdidas en las capacidades fisicas que ésta genera. La atencion psicologica

sera tanto individual como en grupos (familiares o de autoayuda).

Por ultimo, las familias han intercambiado tecnologia de apoyo a través del
proyecto. Aguellos elementos que ya no necesitaban han sido cedidos y se han

distribuido entre aquellos afectados que los solicitaban
Beneficiarios

Se han atendido 224 familias en la Comunidad Valenciana. Han establecido un
primer contacto con el proyecto durante este afio 69 familias (usuarios nuevos)
y 45 afectados que estaba siendo atendido por el proyecto ha fallecido durante
el afio 2015.

En cuanto al modo de acceder a la Asociacion, un 40 % de los usuarios ha
conocido la Asociacion a través de las Tecnologias de la Informacién y la
Comunicacion, hecho que confirma la importancia de esta via como medio de
comunicacién y de difusion de las alternativas para las familias afectadas por la
ELA.



Es también significativo que un 50 % de las familias haya tenido conocimiento
de la Entidad a través de los profesionales del ambito sanitario. Representa un
cambio de conciencia respecto a la lucha contra las consecuencias de esta
enfermedad por parte de las instituciones sanitarias, que reconocen la
necesidad de un mayor apoyo social a estos pacientes, y por otro lado, denota

una confianza en la labor del proyecto

Si observamos las caracteristicas de las personas con ELA y de sus
cuidadores, extraemos la conclusién de que son los perfectos candidatos para
que se produzca una sobrecarga del cuidador y una pérdida de calidad de la
atencion prestada por los cuidadores principales y de la calidad de vida de la

persona con ELA.

Si bien observamos que no existen diferencias significativas entre personas
con ELA del sexo masculino (52%) y femenino (48%), los cuidadores
principales son mujeres en su mayor parte (75%).

En relacion a la edad, son un colectivo heterogéneo: un 10 % de ellos son
menores de 45 afos, y en este mismo porcentaje, su edad estd comprendida

entre 46 a 55 anos.

Casi un tercio del total tiene sus edades entre los 56 y los 65 afios, asi como
otra tercera parte entre los 66 y 75 afios. El grupo de los afectados de ELA mas

longevo, mas de 76 afios supone entorno al 15 %.



En cuanto al perfil de los afectados de ELA, poseen un elevado grado de
discapacidad fisica, superior al 65 % un tercio de los afectados y con mas de
75 % de discapacidad, un 57 % de los afectados, con dependencia severa.

Metodologia

Todos los afectados de ELA registrados como usuarios del proyecto se han
beneficiado de la acciones de informacién dirigidas a las familias afectadas a
través de los canales previstos: correo postal, correo electronico, redes
sociales y pagina web y que generalmente solicitan también apoyo para la

resolucién de algunas de sus necesidades sociales.

La metodologia principal utilizada ha sido el trabajo individualizado y con
familias. Se han aplicado las técnicas de entrevista tanto en las instalaciones
del proyecto como en el domicilio de los afectados en funcion de la necesidad y

la situacion especifica del afectado.

Generalmente ha habido una primera toma de contacto telefénico donde se ha
planteado la situacion problematica o necesidad y se ha concertado entrevista

en la sede o en los domicilios.

Las demandas de los afectados han sido recogidas por el psicélogo o la
trabajadora social y han sido atendidas por ésta o derivadas al resto de
profesionales encargados de cada actividad, bien por via telefénica o correo
electrénico si la urgencia de la necesidad exigia una respuesta mas inmediata,
o bien en reuniones semanales donde se establecian los objetivos y las
respuestas proporcionadas por las diferentes actividades a los usuarios
atendidos en ese periodo.

Los instrumentos empleados han sido ficha del usuario, diario de campo de

cada profesional, las bases de datos, e informes sociales.

La atencion psicoldgica se ha proporcionado no soélo a las personas con ELA
sino también a los familiares que precisaban en gran medida este tipo de
atencion, debido a las implicaciones emocionales que conlleva la enfermedad

de un ser querido.
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En la intervencion en el asesoramiento psicosocial se ha recopilado la
informacion necesaria sobre el afectado y una ficha de seguimiento de las
necesidades y actuaciones desarrolladas, y se han establecido las actuaciones

a desarrollar por cada profesional.

El sistema de distribucion de tecnologia de apoyo, camas articuladas, graas,
sillas de ruedas, de ducha, comunicadores, etc. entre los usuarios ha sido por
orden cronolégico dado que generalmente se ha contado con los elementos
solicitados sin mucha demora. Se ha informado a la técnico responsable si ha
habido alguna peticion de urgente gravedad.

En cuanto la actividad de informar, esta se ha desarrollado por las vias
habituales, telefébnicamente, cara a cara, por correo postal (revista), asi como
por correo electrénico y redes sociales, dado el aumento de usuarios que las

emplean y se benefician de su inmediatez.

Como sistema de coordinacion se han celebrado reuniones semanales donde
se intercambiaba informacion de las intervenciones de cada profesional y se
acordaban actuaciones conjuntas o se reflexionaba sobre las alternativas de

situaciones familiares de gran complejidad
Objetivos

El primer objetivo: informar a las familias afectadas sobre la enfermedad y
los recursos socio-sanitarios se ha desarrollado facilitando la informacion

personalmente en las entrevistas y vistas domiciliarias realizadas, y mediante la
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distribucion postal y por medios electronicos: web, correo electrénico y redes

sociales.
Los objetivos especificos de informacion han sido:

Proporcionar una informacion comprensible y adecuada a las necesidades de
las familias, facilitar informacién de modo verbal y por escrito que permita la
asimilacion de la informacion, mantener actualizadas las noticias de recursos
socio-sanitarios Utiles para las posibles necesidades de las familias afectadas,

facilitar la visibilidad de las actuaciones del proyecto.

En cuanto al objetivo de proporcionar apoyo psicoldégico a las familias
afectadas por la ELA, la atencion se ha producido mediante entrevistas en las
sedes de la Asociacion, visitas domiciliarias, asistencia telefénica.

Los objetivos especificos del area de atencion psicoldgica han sido: el analisis
y diagndstico de la situacion personal del enfermo, apoyar al enfermo de ELA 'y
a sus familiares facilitando el proceso de adaptacion a la enfermedad mediante
un manejo adecuado de su vulnerabilidad psicoldgica, disminuir el sufrimiento y
facilitar la integracion de la experiencia de enfermar en la biografia individual y
familiar, facilitar la adaptacion del enfermo a las posibles secuelas y cambios
en su calidad de vida, ajustar las intervenciones psicoterapéuticas a las
necesidades especificas de cada paciente fomentando los recursos de los
que disponga, paliar los efectos psicoldgicos del dolor y otros sintomas, asi
como atender a enfermos terminales para que éstos puedan tener una calidad

de muerte. Atender el proceso de duelo de los familiares.

En cuanto a las demandas de apoyo social, el objetivo que se perseguia era

resolver situaciones problematicas que presentan las familias afectadas.

Estas demandas han sido atendidas por la trabajadora social tanto en las
entrevistas y visitas domiciliarias como mediante contacto telefonico o

electronico.

Los objetivos de esta area se han concretado en facilitar en la familia la
reflexion de las alternativas mas adecuadas a sus necesidades y propiciar la
obtencion de los recursos que necesitan; mediar con la administracion para
facilitar el acceso o la adecuacion de los recursos a sus necesidades

especificas, facilitar el acceso a recursos publicos o privados que prevengan el
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agotamiento del cuidador principal, proponer cambios en el entorno que
faciliten la adaptacion a nuevas situaciones, rastrear, identificar y proponer los
recursos comunitarios proximos al afectado que incrementen su calidad de
vida, facilitar el aprovechamiento de recursos materiales y tecnologicos que
permita economizar gastos en el ndcleo familiar y un uso de recursos

sostenible.

Para resolver las situaciones problematicas que presentan las familias, se hay
proporcionado también asistencia personal a través del proyecto de respiro

familiar.

Este objetivo se ha complementado con la disponibilidad de tecnologia de
apoyo que facilita el cuidado y la autonomia personal de las personas con ELA.

Por, ultimo, el objetivo de Informar y entrenar a los familiares y cuidadores
habituales en técnicas basicas de rehabilitacién, movilizaciones vy
trasferencias para poder aplicarselas a sus familiares afectados en cada fase
de la enfermedad perseguia mantener el grado de autonomia personal de
las personas con ELA, y .se ha desarrollado en toda la Comunidad Valenciana
mediante diferentes convenios que la Asociacion ha establecido para facilitar el
acceso a fisioterapia de aquellos afectados que no la estan recibiendo por parte
de la seguridad social. En total han recibido rehabilitacion 42 afectados de

ELA con un total de 1484 horas de atencion.
Resultados

El incremento de la informacién sobre la enfermedad y recursos
existentes se ha desarrollado durante las entrevistas, en visitas domiciliarias,

contacto telefénico y por correo electronico.

De esta actividad se han beneficiado 224 familias afectadas y ha supuesto una

dedicacion por parte del proyecto de 780 horas

En cuanto al resultado de facilitar la adaptacion a las diferentes etapas de la
enfermedad mediante la atencion psicoldégica, se han realizado 1449
intervenciones psicoldgicas individualizadas (entrevistas, visitas domiciliarias y

llamadas de seguimiento) a 192 familias, mediante 2600 horas de atencién.
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Los principales problemas atendidos han sido de asimilacion de informacion
recibida, inestabilidad emocional provocada por el diagnostico, ideas
irracionales o no reales en cuanto a la enfermedad, crisis interpersonal
provocada por la enfermedad, mala adherencia a los tratamientos médicos,
sintomatologia ansioso-depresiva reactiva al diagnostico y progresion de
enfermedad, problemas de comunicacion, atencion en la fase de final de vida y

problemas de afrontamiento del fallecimiento de un familiar.

En cuanto a las demandas de apoyo social, los resultados de resolucion de
situaciones probleméticas, se han producido en total 836 intervenciones por

demandas de tipo social de 160 familias, con una dedicacién de 1840 horas.

Las necesidades planteadas eran de tipo econdémico: pensiones y
prestaciones, de ayuda domiciliaria: a través de servicios sociales, cuidadores
profesionales, prestaciones por dependencia o apoyo mediante voluntariado,
trAmites y prestaciones sanitarias, prestaciones para adaptar el entorno,
informacion sobre derechos y apoyo para ejercitarlos, etc.

En cuanto a la tecnologia de apoyo cedida a los afectados, 52 afectados han
utilizado durante el afio 128 ayudas técnicas. Se han facilitado comunicadores
y sistemas de acceso al ordenador, sillas de ruedas, camas articuladas, gruas
de trasferencias, sillas de ducha y timbres principalmente.

Los resultados obtenidos del servicio de rehabilitacion proceden de la
valoracion del enfermo y de sus familiares y del fisioterapeuta en base a su

experiencia.

Esta se ha desarrollado en toda la Comunidad Valenciana mediante diferentes
convenios que la Asociacion ha establecido para facilitar el acceso a
fisioterapia de aquellos afectados que no la estan recibiendo por parte de la

seguridad social.

En la provincia de Valencia se ha proporcionado a través del convenio con la
Clinica Universitaria Catolica por la que se ha proporcionado rehabilitacion a 14
personas con una frecuencia de dos sesiones semanales, una media de 55

sesiones por afectado.
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En las provincias de Castellén y Alicante, puesto que no existia convenio con
ningun centro se ha prestado la atencion a través de fisioterapeutas a domicilio
con la frecuencia de una sesion semanal. Tres usuarios en la provincia de
Castellon y 24 en la provincia de Alicante. En esta ultima la media de sesiones

por usuario ha sido de 28.

Los beneficiarios han sido tanto varones (un 60%) como mujeres en diferentes

estadios de la enfermedad.

Los beneficiarios se han ido incorporando en diferentes momentos al proyecto.
No obstante, una impresién global de todos los fisioterapeutas ha sido el
beneficio en la mejora subjetiva percibida durante la realizacion de la sesion asi
como la calidad de vida general (prevencién o eliminacion de dolores por
ejemplo) y también el mayor conocimiento en el manejo del enfermo por parte

del cuidador/a.

La fisioterapia ha producido también un beneficio en la estabilizacién y mejora
de algunos sintomas que inciden directamente en la calidad de vida, sintomas
secundarios que si no se abordan en fases iniciales es mas compleja la

mejoria.

Las conclusiones de los efectos tienden a ser complejas y resulta imposible
establecer de forma global una respuesta de tipo mejora/empeora. Vemos que
en algunos aspectos hay un mantenimiento por ejemplo de la fuerza muscular
o0 en la evitacién del pie equino fuente de fuertes dolores, o una mejora leve en
el acortamiento de la musculatura posterior de los Miembros Inferiores y en

otros un empeoramiento, normalmente fruto del avance de la ELA.

Los fisioterapeutas también resaltan la importancia del estado de animo y de

colaboracion en la realizacion de los tratamientos.

Los resultados han permitido que se consiguieran objetivos muy importantes
para nosotros como son: la mejora del estado de animo, la eliminacion de
dolores articulares, la prevencién de deformidades articulares, la higiene
postural, la mayor seguridad en cambios posturales, la prevencion de ulceras

de presién, el mantenimiento el mayor tiempo posible de la sedestacién, o del
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control cefalico que permite la comunicacion mediante movimientos de cabeza,

el aprendizaje en el manejo de las graas etc.
Algunos de los resultados positivos del programa son:

- la eliminacién de dolores articulares,

- la mejora en la capacidad de deambulacion ( mejora en pie equino)
- la prevencion de Ulceras de presion

- la reduccion de la espasticidad,

- el mantenimiento de la postura etc

La duracion de cada sesion de fisioterapia ha sido entorno a una hora de
duracion. En total se han proporcionado 1484 sesiones.
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Respiro familiar afectados de ELA

La esclerosis lateral amiotréfica es una enfermedad neurodegenerativa que
afecta a todas las neuronas motoras encargadas de los movimientos
voluntarios. Las neuronas mueren y la movilidad se va perdiendo de manera
progresiva. Ademas del control del movimiento de las extremidades, estas
neuronas intervienen en la comunicacion, en la deglucién y en la respiracion,
por lo que estas funciones también se ven deterioradas produciéndoles graves
problemas de salud que son la causa fundamental de mortalidad en las

personas con ELA.

Las personas que la padecen sufren en pocos meses una discapacidad fisica y
una dependencia progresiva para las actividades de la vida diaria

Existen carencias en la cobertura asistencial a las familias porque los recursos
sociales son insuficientes y porque el &mbito sanitario y social siguen estando
descoordinados. La necesidad de proveer recursos se plantea cuando ésta es
inminente o ya se dan situaciones de precariedad.

La experiencia de una ELA en la familia supone uno de los mayores estresores
dentro del grupo de personas dependientes puesto que se suceden las etapas
de angustia y adaptacién continua y los efectos en la salud exige a los
cuidadores el aprendizaje de cuidados sanitarios de cierta complejidad.

La mayor parte de los afectados de ELA desea permanecer en su propio
entorno. Para ello necesitan una asistencia para las actividades de la vida
diaria cada vez mayor, y en algin momento del proceso, la necesidad de
unos cuidados sanitarios. Las personas que asisten a los afectados han de
adquirir una serie de conocimientos y habilidades para el manejo de estos
problemas: dificultades en deglucién y problemas de atragantamientos, manejo
y cuidados de una sonda gastrica, manejo y cuidados respiratorios:
insuficiencia respiratoria y incapacidad para toser y conocimientos de

comunicacion alternativa.

Una de las consecuencias de la sobrecarga del cuidador es el sentimiento de
falta de capacidad para poder atender a la persona con ELA y esta asociado a

la inexistencia de otros apoyos ademas del cuidador principal.
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Los factores directamente asociados al estrés que son modificables por parte
de este proyecto son tanto intervenciones que desarrollen en los beneficiarios
estrategias de afrontamiento, como el apoyo social, el apoyo formal y servicios
informales que faciliten a la persona con ELA la cobertura de necesidades
basicas de la Vida Diaria: comer, lavarse y vestirse, ir al lavabo, etc y el
desarrollo de actividades instrumentales: preparacion de la comida, cuidar de la
casa, lavado de ropa, uso de medios de transporte, responsabilidad sobre la

medicacion, uso del teléfono, ir de compras, actividades de ocio, etc

Los objetivos que nos proponiamos con el proyecto iban en caminados a

- Proporcionar cuidados personales a la persona con ELA, con o sin
traqueotomia, durante el periodo de respiro familiar, que les facilite el
acceso a espacios de autonomia personal, de desarrollo de intereses e
inquietudes, mediante el apoyo de auxiliares personales y un enfermero.

- Proporcionar descanso al cuidador principal de los afectados de ELA,
gue se halle sobrecargado, asi como la tranquilidad de disponer de
respiro familiar en cuanto lo necesiten

- Prevenir la necesidad de ingreso en Residencias de los afectados de
ELA.

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

El alcance de los dos primeros objetivos ha sido satisfactorio. Tanto los
cuidados personales y asistencia para una mayor autonomia personal del

afectado, como el descanso al cuidador principal.

En cuanto al objetivo formativo de la labor asistencial, se ha verificado que un

tercio de los beneficiarios han adquirido nuevos conocimientos de cuidado a
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personas dependientes a partir de la labor de asistencia en domicilio: como
movilizar y realizar cambios posturales, como utilizar una gria, como realizar
una ducha o aseo personal, etc, aspectos técnicos, todos ellos desconocidos

para los cuidadores.

El objetivo de prevencién de ingreso en residencia no se ha cumplido
integramente porque las condiciones materiales de atencion por parte del
proyecto no podian cubrir toda la atencion que precisaba uno de los usuarios.
En este caso, al igual que en el de otras dos usuarias institucionalizadas, la
labor del proyecto ha sido principalmente brindar opciones de autonomia

personal fuera del centro. Este objetivo se ha cumplido en un 90 %.
Beneficiarios

Los beneficiarios de respiro familiar han sido afectados dependientes que con
mayor o menor frecuencia necesitan asistencia personal (cuidados personales,
acompafamiento) para determinadas actividades de la vida diaria y cuya
situacién personal y familiar aconseja un descanso de los familiares por el
riesgo de claudicacion familiar o debido a circunstancias excepcionales que

impiden esta asistencia esencial para el afectado de ELA.

Se han realizado 518 intervenciones (servicios) a 67 familias, mediante u
total de 3860 horas.

De estos, el numero de afectados con traqueotomia y ventilacion asistida
atendidos por el proyecto han sido 11. Han recibido 349 horas de atencién en

116 sesiones, lo que supone una media de 3,8 horas al mes.

Respecto a las caracteristicas de los beneficiarios, encontramos que su
proporcion en funcién del sexo es ligeramente superior respecto a otras

actividades: las mujeres suponen un 56 %.

En cuanto a las edades, un 44 % tienen de 66 a 76 afios, un 27 % tienen de 56
a 65 afios. Los menores de 55 afios suponen un 16 %, mientras que las

personas mayores de 76 afios son un 11 %.
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Beneficiarios de Respiro Familiar

® Menores de 45
mded46a55

de 56 a 65
mde66a76

= mayores de 76

Teniendo en cuenta que un 55 % de los afectados son atendidos por su
conyuge (sélo o con ayuda de otros cuidadores formales o informales) y en el
65 % de los casos son mujeres, podemos extraer un primer factor de carga
familiar, puesto que diversos estudios han concluido que existe una correlacion
entre el sexo del cuidador y la sobrecarga (con independencia de que sea una

sobrecarga objetiva o subijetiva).

Cuando son los coényuges varones los que cuidan a una mujer con ELA,
siempre lo hacen con el apoyo de otros cuidadores formales o informales (hijos,

hermanos).

Se observa una mayor conciencia que hace unos afios en la necesidad de
delegar cuidados en cuidadores profesionales aunque en la mayor parte de los
que recurren a este apoyo son personas con mayor nivel econémico y
contratan servicios privados con una intensidad de atencion semanal superior a

la que prestan los servicios publicos (58 % de los beneficiarios).

Mientras en los afectados de ELA en general un tercio de éstos dispone de un
Unico cuidador, en el caso de los beneficiarios del programa de respiro
familiar, estos son un niumero menor, un 25 %. Tiene un perfil de personas
mas dependientes, y légicamente precisan una atencién mas intensa, por lo

que las familias diversifican los puntos de apoyo.
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No obstante, esta cuarta parte de afectados con un Unico cuidador supone un
alto nivel de riesgo sobre el estado de salud fisica y psicologica del cuidador, y
respecto a la calidad de atencidén a la persona con ELA y a una claudicacién

familiar.

En los dUltimos afios se ha observado un incremento de los afectados
institucionalizados que, dicho sea de paso, son principalmente mujeres con
ELA.

Los cuidadores principales suelen ser mujeres: conyuges, hijas y madres (un
61%)

En cuanto a los servicios demandados al proyecto de respiro familiar, han
consistido principalmente en tareas de aseo personal, cambios posturales,
apoyo en la alimentacién, apoyo en tareas instrumentales como cocina, ir de

compras, visitas meédicas, asistencia a rehabilitacion.

La evaluacién por parte de los beneficiarios del programa concluye que el
servicio recibido ha sido satisfactorio y la atencion por parte de los
profesionales ha sido adecuada y profesional. Los horarios han sido también

bien valorados.

El tiempo de realizacién de los servicios ha sido suficiente aunque apuntaban
que una mayor disponibilidad les supondria tiempo para cubrir otras

necesidades.

La labor del proyecto ha sido considerada por casi la mitad de los beneficiarios
como imprescindible, el resto lo han valorado como necesario para completar

cuidados.
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EnRédate con la ELA

Este informe recoge las acciones de comunicacién interna y externa
impulsadas por el servicio de Comunicacion de la Asociacion Valenciana de
Esclerosis Lateral Amiotrofica (ADELA-CV) durante el 2015.

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

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

Objetivos especificos:

*Informar a la poblacién valenciana sobre la esclerosis lateral amiotrdfica.
*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 colaboracion social en la consecuciéon de los objetivos de la
Asociacion.

*Generar una red social interconectada que salve las dificultades de

desplazamiento y movilidad con el uso de Internet.

El personal dedica un minimo de 20 horas semanales a estas tareas, en el
siguiente horario: lunes-jueves, de 10 a 14 horas, principalmente.
A continuacion detallamos cada uno de las actividades desarrolladas para

alcanzar estos objetivos y los resultados obtenidos durante 2015.

REVISTA ADELANTE

Distribucién de las diferentes ediciones a mas de 800 personas, entre

particulares y organismos publicos y privados. Ademas de compartirlo

digitalmente a través de issu ,en nuestra pagina web y redes sociales.
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A lo largo de 2015 se han editado 3 numeros de la revista:
ADELANTE. N°34. Abril 2015

ADELANTE. N°35. Julio 2015

ADELANTE. N°36. Diciembre 2015

ENTITAT DECLARADA D'UTILITAT PUBLICA

D’ESCLEROSI LATERAL AMIOTROFICA

" v‘\ ’ 77‘ EFITT
 INVESTIGACION s |
GLINIGA i, PORLAELA
CON LA COLABORACION S e

DELOS DOCTORES

EMILIO SERVERAY
CARMINA DIAZ

ENGUENTRO CON
PILAR GARPI,
ENFERMADE ELA 5

- BOLETIN MENSUAL.:

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

Caracteristicas técnicas

a) Extensién: 1 pagina a color

b) Tamafio: A4

c) Formato: pdf

d) Distribucién: correo electrénico. Publicacion en nuestra pagina web y redes

sociales (facebook y twitter).

A lo largo de 2015 se han elaborado 10 numero del Boletin ELAdio
informa:
N° 23 Boletin.Febrero 2015
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N° 24 Boletin_ELADIO.Marzo 2015

N° 25 Boletin_ELAdioINFORMA.Abril 2015

N° 26 Boletin.ELAdio. INFORMA.Mayo0.2015

N° 27 Boletin_ELAdio Informa. Junio 2015

N° 28 Boletin_ELAdio Informa. Julio 2015

N° 29 Boletin_ELAdioINFORMA.Septiembre 2015
N° 30 Boletin_ELAdioINFORMA.Octubre 2015

N° 31 Boletin. ELAdio Informa. Noviembre2015.
N° 32 Boletin. ELAdio Informa Diciembre 2015.

Disponibles en nuestra web a través del siguiente enlace: http://www.adela-

cv.org/drupal/boletines-adela-cv?page=1

- DIA MUNDIAL DE LA ELA

ADELA C.V. desarroll6 una programacion conmemorativa del Dia Mundial
contra la ELA, celebrado el 21 de junio. A lo largo del mes de junio
desarrollamos unas jornadas ludicas y divulgativas en torno a la ELA. El inicio
tuvo lugar con una Subasta de arte infantil, le siguieron las jornadas cientifico-
divulgativas celebradas en los hospitales de Valencia y Alicante, la regata
trofeo ADELA C.V. y comida en Gandia y por ultimo FlamenELAnNdo, la gala
solidaria de baile flamenco celebrada en el Gran Teatro de Elche.

Mas de 1000 personas participaron en las actividades desarrolladas.

- SOCIAL MEDIA

Pagina web: La pagina web se mantiene actualizada semanalmente. Es una
herramienta dinamica e integra las redes sociales a través de enlaces directos.
Incluye material audiovisual de produccion propia, formativo, manuales, etc.
Los boletines mensuales y la revista ADELANTE editada cuatrimestralmente se
suben en formato digital a la web en su seccion correspondiente.

Ademas de actualizaciones periddicas de informacion, formularios, y de las
diferentes secciones: noticias, agenda de actividades, boletines, revista, etc.

A lo largo de 2015 se han publicado en la web 45 noticias relativas a

nuestros servicios, actividades, eventos e investigacion.
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PUBLICACIONES EN LA WEB (EVENTOS, NOTICIAS, INVESTIGACION)

Grupo de Ayuda Mutua (GAM) en Castellon 18/01/2016
GRUPO DE AYUDA MUTUA (GAM) en Elche 14/01/2016
SERVICIO DE PODOLOGIA EN VALENCIA 14/01/2016
Exposicion subasta solidaria a favor de ADELA C.V. 22/12/2015
Subasta solidaria de arte 18/12/2015
COMIDA DE NAVIDAD ADELA-CV EN  SAN | 17/12/2015
VICENTE.ALICANTE Evento

Proyeccion de "Manos para respirar" en el Festival de cine: 17/12/2015
El dia més corto

COMIDA DE NAVIDAD EN VALENCIA 03/12/2015
CHARLA: “Avances en la fisioterapia y podologia orientados | 03/12/2015
a personas con

movilidad reducida y diversidad. Aplicaciones en la ELA” —

Evento

[l Quinto y Tapa Solidario Falla Plaza DE Sant Bult 24/11/2015
Curso para cuidadores de pacientes con enfermedades | 17/11/2015
neuromusculares

Grupo de Ayuda Mutua. GAM. Valencia 04/11/2015
Grupo de Ayuda Mutua.GAM en Castellon 04/11/2015
GRUPO DE AYUDA MUTUA (GAM) en Elche 02/11/2015
TALLER DE COMUNICACIONALTERNATIVA Y ACCESO 13/10/2015
AL ORDENADOR

GRUPO DE AYUDA MUTUA (GAM) en Elche 05/10/2015
GRUPO DE AYUDA MUTUA (GAM) en Elche 05/10/2015
CONVIVENCIA Y VISITA AL OCEANOGRAFIC 29/09/2015
ZUMBA. Bailemos por la ELA 23/09/2015
SERVICIO DE PODOLOGIA DE ADELA CV EN VALENCIA 18/09/2015
GRUPO DE AYUDA MUTUA (GAM) en Valencia 14/09/2015
GRUPO DE AYUDA MUTUA (GAM) en Elche 14/09/2015
Jornada en Alicante: ELA, tratamiento basado en las | 03/08/2015
personas

Jornada en Valencia: Mejoras en investigacion clinica y | 03/08/2015
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tecnologica aplicadas
a personas con ELA

Nuevas formulaciones de farmacos para pacientes con ELA | 19/07/2015
y dificultad para la deglucion

Investigacion Clinica en la ELA. (investigacion. Emilio | 07/07/2015
Servera)

CARRERA SOLIDARIA 07/07/2015
Jornada en Castellon: "ADELA CV, construyendo un mafiana | 23/06/2015
en torno a la ELA".Evento

FlamenquELAndo. Gala de baile flamenco a beneficio de | 09/06/2015
ADELA-CV.

Subasta solidaria de arte infantil a cargo “Proyecto zona | 05/06/2015
libre”

Jornada en Alicante: “ELA, tratamiento basado en las| 05/06/2015
personas”

Jornada en Valencia: "Mejoras en investigacion clinica y | 05/06/2015
tecnoldgica aplicadas

a personas con ELA".

Regata y Comida en Gandia 05/06/2015
Grupo de Ayuda Mutua (GAM) 03/06/2015
Grupo de Ayuda Mutua (GAM) 12/05/2015
Taller de movilizaciones en Valencia 12/05/2015

Canal de Youtube:

Donde publicamos material audiovisual de las actividades realizadas y el video

gue editamos anualmente con el resumen de actividades. A lo largo de 2015

se han publicado 5 videos de elaboracion propia.

Facebook:

Es la red mas utilizada por los asociados, caracteristica que se aprovecha para
acercar las ultimas novedades relativas a la asociacion. Publicamos enlaces
directos a nuestra web y compartimos noticias de interés de otros medios y

entidades afines. Creamos y publicamos eventos y material audiovisual de las

26




actividades que realizamos desde la Asociacion. Dinamizamos la comunidad
de usuarios, atendiendo a sus demandas.

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

A lo largo de 2015 se han realizado 366 publicaciones/post
(informacion,enlaces, fotografias, etc). De igual modo se ha atendido a las
demandas e interactuado con usuarios que siguen la pagina o que han
realizado alguna consulta por este canal.

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

En agosto de 2015 se realiz6 una migracion del perfil existente en
Facebook de ADELA C.V. a la pagina con el objetivo de realizar una gestion
mas efectiva de la comunicacién. Esta accion contribuyé a incrementar
considerablemente el nimero de seguidores, pasando de los 960 que habia

en ese momento alos 1724 que hay en estos momentos.

Twitter:

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

A lo largo de 2015 se ha publicado 400 tuits aproximadamente. De igual
modo se actualiza la informacion periédicamente y las imagenes de cabecera
para dinamizar el perfil, se ha atendido a las demandas e interactuado con
usuarios que siguen la pagina o que han realizado alguna consulta por este
canal.

Actualmente hay 737 seguidores de @adelacv

27



ENCIANA D' ESCLEROS! LAT . -
ANT PER A L'ES

ADELA-CV

E Hernan Castro lleva 10 afios con ELA y ha
escrito dos libros con la mirada. Tal y
ocmo nos cuentan desde Irisbond -
fb.me/7THRM8QBBq (4

SoundtracK:

A fin de contar con un archivo sonoro propio con los audios de entrevistas
realizadas por parte de aquellos medio de comunicaciéon 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 difusibn en nuestros canales on

line.

Todas estas actividades complementan el resto de acciones asistenciales
desarrolladas por ADELA C.V., dando a conocer la enfermedad y la Asociacion
y buscando la conciencia social para incrementar la participacion y la
colaboracién en los fines de la Asociacion.

En la Comunidad Valenciana no existe otra asociacién que esté desarrollando
esta labor de difusion de informacion sobre la enfermedad en los canales de

Social Media citados.

- NOTAS DE PRENSA (redaccion y difusion junto a material grafico) y gestion
de entrevistas /reportajes: A fin de lograr una mayor visibilidad, dar conocer
ADELA C.V., las actividades y servicios que realizamos y alcanzar una buena
reputaciéon generando credibilidad y confianza en los medios y la opinidon
publica, hemos redactado y emitido 21 notas de prensa (junto a material

gréafico) a lo largo del afo, distribuidas por meses de la siguiente manera:
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Enero: 1

27 de enero de 2015. ADELACV vy loly mise presentan la performance
‘emociones” en la sala mag

Febrero: 3

6 de febrero de 2015. ADELACV reclama la mejora del servicio de taxis
adaptados en elche

17 de febrero, 2015.ADELACV y artemis presentan el “making of” del
calendario “pin up” solidario en sultana

20. Feb. 2015 aperitivo solidario “pin up” con ADELACV

Marzo: 1

24 de marzo de 2015. Carrera solidaria por la ela en el ies Vall de la Safor de
Villalonga

Abril: 1

23 de abril de 2015. ADELACV convoca a sus socios Yy socias para hacer
balance del 2014

Junio: 4

8 de junio de 2015.subasta de arte infantil a beneficio de ADELACV

14/06/2015. Exito de convocatoria en la subasta de arte infantil convocada por
ADELACV

17 de junio de 2015. Jornada de ADELACYV en torno a la ELA en el Hospital
General de Valencia.

26 junio, 2015. Il Gala de baile flamenco a beneficio de ADELACV

Julio: 1

10 de julio. ADELACYV prestara atencion psicosocial a mas de 200 personas con
esclerosis lateral amiotréfica

Septiembre: 2

21 de septiembre de 2015. Zumba por la ELAcon ADELACYV en Alcoy

23 septiembre 2015. ADELACV recibe un donativo del Ayuntamiento de
Torreblanca

Octubre: 3

7 octubre 2015. Reunion de la Asociacion Valenciana de Esclerosis Lateral

Amiotrdfica y la alcaldesa de Santa Pola
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15 de octubre de 2015. ADELACV coordina un curso para formar a cuidadores
de pacientes neuromusculares

29 de octubre de 2015.ADELACV organiza un taller de comunicacién
alternativa y acceso al ordenador para favorecer la autonomia de enfermos de
ela y personas con movilidad reducida

Noviembre: 4

4 noviembre 2015. Afectados de ela y de parkinson acuden en elche al taller de
comunicacioén alternativa organizado por ADELACYV en Elche

5 de noviembre, 2015. Reunion de la Asociacion Valenciana de Esclerosis
Lateral Amiotrofica con el alcalde de Elche y la concejal de Bienestar Social.

17 de noviembre de 2015. El doctor Emilio Servera, referente internacional en
investigacion clinica en ELA inaugura el curso para cuidadores de enfermos
neuromusculares del EVES y ADELACYV en Valencia.

24 de noviembre de 2015. Concluye el primer curso dirigido a cuidadores de
pacientes neuromusculares en Espafia

Diciembre: 1

11 de diciembre.ADELACV presta atencion psicosocial a 216 personas con

esclerosis lateral amiotréfica en 2015
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PROGRAMA DE COOPERACION SOCIAL
Grupos de ayuda mutua

Los Grupos de Ayuda Mutua, (GAM), son grupos pequefios y voluntarios
estructurados para la ayuda mutua y la consecuciéon de un propdésito especifico.
El objetivo principal de los mismos es aumentar los recursos de los
que dispone la familia, y las personas vinculadas afectivamente con el
paciente, y disminuir su vulnerabilidad ante la dificil situacion que estan
atravesando.

“Los grupos de ayuda mutua enfatizan la interaccién social cara a cara y la
responsabilidad personal de sus miembros. Con frecuencia proporcionan ayuda
material asi como apoyo emocional; estan orientados a la causa del problema 'y
promueven una ideologia o conjunto de valores a través de los cuales los
miembros del grupo pueden obtener e incrementar un sentimiento de identidad
personal” (Katz,1981)

A través de los Grupos de Ayuda Mutua, pretendemos entre otras cosas
ofrecer un espacio de comprensién y apoyo mutuo que facilite la libre expresion

de emociones.

Obijetivos especificos:

= Ofrecer un espacio de comprension y apoyo mutuo que facilite la libre
expresion de emociones.

= Crear un sistema de soporte emocional y social.

= Ampliar los recursos de los cuidadores para enfrentar situaciones
dificiles.

= Compartir estrategias de solucion de problemas ante las dificultades
mas comunes de los pacientes oncolégicos y sus cuidadores.

» Dar informaciéon sobre la enfermedad y sus tratamientos para facilitar la
adaptacion al proceso de enfermedad y reducir la incertidumbre.

= Mejorar la calidad de vida de la familia.

= Motivar al paciente y a sus familiares hacia la adopcién de un estilo de
afrontamiento de espiritu de lucha.

= Trasmision de esperanza y sentido.

Atendemos asi las necesidades instrumentales sobre informacion y servicios
disponibles, las necesidades psicolégicas sobre afrontamiento y gestion

emocional, y las necesidades de apoyo para evitar el aislamiento social.
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Estructura de los grupos:

Se ha realizado por parte de la asociacion la convocatoria de personas que se
consideraba podian beneficiarse de la actividad.

Han estado formados por un grupo heterogéneo de familiares. Edades, rango
familiar y situacion de enfermedad diferente y ha sido un grupo abierto,

dejando espacio a nuevas incorporaciones.

Durante el afio se han desarrollado 14 grupos de ayuda mutua: 10 reuniones
en la provincia de Alicante, 2 reuniones en Valencia y 2 en Castellon con una

duraciéon de 2 a 3 horas cada una.

Mediante estas reuniones los asistentes han podido compartir preocupaciones
e inquietudes comunes, proporcionar apoyo a otros en su misma situacion,
combatir el sentimiento de aislamiento, y fomentar el de pertenencia, entre

otros.

Las reuniones se han celebrado durante todos los meses del afio excepto junio

y agosto.

En Elche se han celebrado el ultimo miércoles de mes y en las provincias de

Castell6n y Valencia, acordando las fechas con los asistentes.

El nimero de participantes en cada reunion ha variado durante el afio, siendo

de 6 a 14 participantes en cada reunion.

Los temas tratados en las sesiones, invariablemente han sido:

- Acogida a los nuevos participantes.
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- Situacion fisica y emocional del afectado.

- Situacion fisica y emocional del cuidador/a.

- Dificultades del cuidado diario.

- Relacion con los profesionales sanitarios.

- Informacion sobre investigaciones actuales.

- Experiencias de los familiares, identificacion de problemas y prevencion.

- Resolucion de problemas puntuales, priorizacion de objetivos y
adecuacion a la realidad.

- Informacion y orientacion sobre temas conflictivos: respiracion asistida,
alimentacion por PEG.

- Clarificacion de temas confusos.

- Identificacion de problemas de comunicacion y como resolverlos.

Encontramos dificultades en la asistencia a los grupos por parte de los propios
afectados debido a la dependencia asociada a la enfermedad que limita y
dificulta el desplazamiento de los afectados a la asociacion, habiendo una gran
dispersion geografica de los mismos.

En relacién a los cuidadores la dificultad principal en la asistencia a los grupos
se detecta en la dependencia asociada a la enfermedad y la escasez de
recursos para poder contar con cuidadores profesionales o personas
vinculadas al afectado que puedan hacerse cargo de su cuidado en ausencia

del cuidador principal.

A pesar de las dificultades los asistentes valoran como muy positivos y Gtiles
los GAM para facilitar apoyo emocional y mejorar la informacion y la
comunicacion familiar. La adquisicion de conocimientos y la reflexion de sus
propias necesidades hace que los asistentes puedan desarrollar habilidades
gue les permiten afrontar mejor las situaciones dificiles. Otros de los beneficios
expresados son el sentirse menos aislados y el ayudar a normalizar las

emociones asociadas a la enfermedad

Los grupos de ayuda mutua han permitido clarificar temas que eran confusos, y
establecer las posibles soluciones mas adecuadas. Han permitido que
personas con diferentes probleméaticas pudieran compartir experiencias de
cuidado y ha facilitado el establecimiento de lazos entre las familias, que han

iniciado una relacion fuera de las sesiones grupales. Esto ha supuesto un
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elemento de apoyo en momentos dificiles, compartir emociones, dificultades,

etc.

Asimismo ha permitido que aquellos casos de evolucién rapida de la
enfermedad, el cuidador principal pudiera ir asimilando mejor el proceso,
puesto que surgian cuestiones que el personal sanitario no habia abordado aun

0 que a los familiares les resultaba doloroso tratar.

Los grupos de ayuda mutua han propiciado que las grandes decisiones que se
han de tomar, cuenten con una vision amplia de ventajas e inconvenientes.
Esto ha garantizado que no se generara posteriormente reacciones negativas a
afrontarlas. Se ha facilitado la expresion de temas “tabu” en algunas familias, lo

que les ha trasladado cierta tranquilidad al poder verbalizarlos y compartirlos.

Por otro lado, en estas sesiones se ha normalizado determinados conflictos
que surgen en las familias, gracias a la reflexion sobre las dinamicas del

funcionamiento familiar.
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Cursos de formacién y talleres

El manejo adecuado de la enfermedad tanto por parte de la persona con ELA
como por parte de los familiares y cuidadores obliga al aprendizaje de una serie

de habilidades de cuidado.

Dado que se ha observado una dificultad en su adquisicion y aprendizaje,
ADELACYV, a lo largo del afio ha desarrollado diversos cursos y talleres con

este objeto.

A continuacion enumeramos las acciones realizadas para conseguir esta

formacion.

Taller de movilizaciones, inmovilizaciones y trasferencias, en el centro
social de Altabix de Elche (C/Bernabé del Campo Latorre, 26) con la

colaboracion de Cruz Roja de Santa Pola.

El equipo que imparti6 el taller estaba formado por Jose Domingo, Juan
Alcantara, y Jose Manuel Avila Navarro, técnicos formados en emergencias

sanitarias (TES), auxiliar de enfermeria y auxiliar de ayuda a domicilio.
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Taller ergonomia y ergoterapia en Valencia

Desde ADELA-CV y en colaboracion con la Universidad Catdlica de Valencia
"San Vicente Martir" y el fisioterapeuta Carlos Villarén Casales, Coordinador de
practicas de la Facultad de Fisioterapia y Podologia de esta Universidad
realizamos, el 18 de mayo en la sala de Integracion sensorial del Centro "El
Pilar”, un Taller de ergonomia y ergoterapia dirigido a personas que asisten a
afectados de ELA.

El objetivo del taller ha sido el aprendizaje practico de técnicas para movilizar y
realizar trasferencias a afectados de ELA con movilidad reducida con seguridad

tanto para el afectado como para el asistente.

Al taller asistieron 15 personas entre familiares, voluntarios y personal de la
Asociacion.

Carlos Villarén, explico, a lo largo de dos horas, técnicas para:

- Levantar desde la posicién de sentado
- levantar desde la cama
- Voltear en la cama

- Desplazar en la cama
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- Trasferencia de silla a silla 45 °

- Trasferencia de silla a silla 180 °

- Trasferencia a camilla desde una silla entre dos personas

- Maniobras para sentar o doblar rodillas cuando hay mucha
espasticidad

- Higiene postural, y aprovechamiento del contrapeso del asistente.

- Precauciones en hombros y costillas para levantar y hombros cuando
esta acostado

- Importancia de la comunicacion con el afectado para verificar su estado

confortable.

El grado de satisfaccién con la actividad por parte de los asistentes fue muy
elevado, tal y como refleja los resultados del cuestionario que cumplimentaron

de forma andnima tras su realizacion.

Participacion en la Jornada “Tu hospital investiga para ti”

El 28 de mayo tuvo lugar en el Instituto de Investigacion Sanitaria La Fe una
Jornada de Divulgacién Cientifica sobre la Enfermedades

Neurodegenerativas.

Los investigadores informaron a pacientes, familiares y profesionales sobre los

ultimos avances en su diagnéstico y tratamiento de enfermedades

La ultima mesa redonda en la que participaron varias asociaciones de
pacientes, la trabajadora social compartio algunas reflexiones sobre la
investigacion de la ELA. Las asociaciones de pacientes en nuestro ambito no
poseen capacidad para investigar. La sociedad necesita equipos de
investigacibn 'y médicos que promuevan el avance en tratamientos
terapéuticos. Los centros hospitalarios que se hallan en contacto directo con
los pacientes y conocen sus necesidades pueden impulsar el conocimiento

cientifico.

Dado que las Asociaciones tampoco disponen de equipos médicos, necesitan
tener una estrecha relacion con los hospitales dado que los pacientes reclaman

cada vez mas una mayor informacion.
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Los pacientes transmiten a las asociaciones la necesidad de que los equipos
médicos faciliten el acceso a ensayos en los que los pacientes deseen
participar y que se dé una conexion de los diferentes equipos.

Por otro lado, es necesaria una atencion psicologica, vinculada con la
participacion en ensayos durante y tras su finalizacién, puesto que las
expectativas de los pacientes y los resultados tienen un efecto directo sobre su

estado emocional y una posible claudicacion terapéutica.

Jornada en Alicante: “ELA, tratamiento basado en las personas”

En el Aula 1 de Docencia del Hospital General Universitario de Alicante el 19
de junio, se celebr6 esta jornada enmarcada dentro del programa de
celebracion del Dia Mundial de Lucha contra la ELA.

Tras la presentacion del Doctor Luis Mena (subdireccién médica del HGUA), la
Doctora Carmina Diaz, Jefa del Servicio de Neurologia del HGUA impartié su
charla: “Tratamientos para la ELA, ;que nos espera?” donde nos habld de
como el uso de farmacos como el Riluzol en el tratamiento de la ELA, prolonga
la supervivencia o de como los estudios preclinicos sirven para predecir “si algo

puede servir para algo”. De la que extraemos sus conclusiones:

- La cantidad de conocimiento sobre la enfermedad que se ha
acumulado en los Ultimos afios hace que se haya ampliado la
investigacion a muchas dianas terapéuticas.

- Los ensayos y estudios clinicos requieren de un alto grado de
rigurosidad y cautela en la interpretacion de resultados.

- Modificar el curso de la enfermedad esta mas cerca

Por su parte, Pilar Mufioz de Enfermeria Neuroldégica del Servicio de
Neurologia HGUA ofrecia la charla: “Utilidad de la consulta de enfermeria
neuroldgica en el seguimiento ambulatorio del paciente de ELA” resaltado

en referencia a su papel: “Las enfermeras somos gestoras del cuidado”.
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Por dltimo, “Maquinas para respirar, ;quién teme a las maquinas?”, fue el
sugerente titulo de la conferencia del Doctor. Alfredo Candela Neumdlogo
HGUA. En ella, explicé como el uso de “aparatos” contribuye al “aclaramiento”
de las vias aéreas y en consecuencia reduce las infecciones pulmonares y

mejora la funcion pulmonar.

Nieves Garcia Berenguer, Presidenta de ADELA-CV, clausurd la jornada tras el
coloquio gque establecieron los profesionales sanitarios, pacientes y familiares

asistentes.

Jornada: “Mejoras en la investigacion clinica y tecnolégica aplicadas a

personas con ELA”.

La primera de la Jornadas cientifico-divulgativas, tuvo lugar el 18 de junio en el
Hospital General de Valencia. EI Doctor Emilio Servera, Jefe de Servicio del
Neumologia del Hospital Clinico de Valencia fue el encargado de iniciarla con
su charla: ”ELA, un tratamiento basado en las personas”. Servera hablo,
entre otras cosas, de la inexistencia de paralelismo en la evaluacion del dafio

muscular y la evolucion del dafio en el aparato respiratorio. Destaco el hecho
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de que la ELA, es una de las enfermedades paradigma, en cuanto a que no
tiene curacion pero si tratamiento. Asi como la importancia de la investigacion
clinica puesto que aporta alternativas, “ya” al enfermo. Y afiadio: “Para hacer

buena investigacion clinica es imprescindible la buena practica clinica”.

Hiz6 alusion al trabajo de Jose Luis Diaz, psicologo en la unidad de
investigacion de la ELA: “ayuda a los afectados y familiares, nos ensefa a
compartir decisiones, y contribuye al desarrollo de proyectos de investigacion
clinica”.

Sefald la importancia de la intervencion psicoterapéutica: “Los pacientes
cambian durante su enfermedad por lo que el papel del psicélogo es importante
también para observar si se producen esos cambios y dar alternativas para

prevenirlos y afrontarlos”.

A continuacion el Doctor Jesus Ignacio Sancho Chinesta, Neumélogo del
Hospital Clinico de Valencia impartié su conferencia: “Ayudas respiratorias
para los afectados de ELA”, donde hablé de “ventilacion®, “manejo de
secreciones” y “deglucién” como los tres problemas principales sobre los que
investigan desde la unidad de cuidados respiratorios del Clinico de Valencia,
unidad integrada en el INCLIVA. “Pensar en investigacion, es pensar en alargar

la supervivencia en pacientes de ELA”. Apuntaba el Dr. Sancho.

La jornada finalizé con la intervencion: “Control del Ordenador mediante el
movimiento de los ojos: Irisbond Primma y Smartplaphoons” por parte de
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D. Eneko Sese del Departamento Comercial Irisbond. Quién hizo una

demostracion del manejo visual del ordenador con esta tecnologia.

“Taller de comunicacién alternativa y acceso al ordenador”

A lo largo de la tarde 3 de noviembre, se celebré este curso gratuito que
organizamos la Asociacion Valenciana de Esclerosis Lateral Amiotrdfica,
ADELA-CV para afectados de ELA y personas con movilidad reducida, con el
objetivo de ofrecer herramientas y conocimiento sobre comunicacion alternativa

y favorecer el acceso al ordenador y otros dispositivos tecnologicos.

Afectados de ELA y de parkinson se dieron cita en el Centro Social de Altabix,
donde tenemos nuestra sede en Elche, para conocer y probar sistemas de
acceso al ordenador con el movimiento de los ojos, con el movimiento de la
cabeza o con joystick. Los sistemas alternativos permiten la comunicacién
usando cualquier parte del cuerpo que resulte funcional: manos, pies, boca,
cabeza etc.Estos sistemas contribuyen a dar mayor autonomia al enfermo y
reducir la dependencia del cuidador, tal y como explicé Begofia Llorens

(Delegada de la empresa BJ Adaptaciones en Comunidad Valenciana).

A la cita acudieron representantes de la Fundacion Juan Peran-Pikolinos,

entidad colaboradora de ADELA-CV y miembros de la_Asociacion de Parkinson
de Elche.
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Curso de Atencion en domicilio a los problemas respiratorios de

enfermos neuromusculares. Actuaciones del cuidador.

Dentro del plan de formacion de la Escuela Valenciana de Estudios de la Salud
(EVES), la Asociacion Valenciana de Esclerosis Lateral Amiotrofica ha
realizado el curso “Atencién en domicilio de los problemas respiratorios de
enfermos neuromusculares. Actuaciones del cuidador” celebrado del 16 al 24

de noviembre de 2015 en las instalaciones de la EVES.

La propuesta partia de la Unidad de Referencia de Cuidados Respiratorios del
Hospital Clinico de Valencia para formar cuidadores de afectados de ELA y
otras enfermedades neurodegenerativas que cursan con problemas
respiratorios dado que existe una demanda creciente por parte de las familias

de contratar profesionales con esta cualificacion.

Las sesiones se desarrollaron de 16 a 20 horas con los siguientes contenidos:
16/11/2015

Fisiopatologia basica de las alteraciones respiratorias de las diferentes
enfermedades neuromusculares. Fundamentos tedricos para entender los
problemas clave y su manejo: alteraciones de la deglucion, de la tos y de la
respiracion.

Dr. Emilio Servera Pieras, Jefe de Servicio de Neumologia H. Clinico
Valencia

La primera clase sirvié para situar a los alumnos en los mecanismos basicos de
la respiracion, los problemas diana en las enfermedades neuromusculares
como la ELA: via ventilacion alveolar, la tos y la deglucién. Por ultimo, explicd
las complicaciones con riesgo respiratorio para que los alumnos conocieran
cuales el significado de estas complicaciones: bronquitis, neumonia, derrame
pleural y neumotorax.

17/11/2015

Habilidades basicas para manejar lo problemas de deglucién, tos,
respiracion y cuidados generales de pacientes con ventilacion no
invasiva

Dr. Jesus Ignacio Sancho Chinesta. Neumologo. Hospital Clinico de Valencia
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Respecto a esta sesion se abordaron técnicas de ayuda a los musculos
respiratorios de los afectados de ELA cuando estos se debilitan para facilitar la
ventilacion alveolar. Son técnicas para asistir o sustituir a los musculos, no para
entrenar puesto que se ha comprobado que no tiene efectividad.
Se trataron las técnicas no invasivas y sintomas que indican la necesidad de

introducir la ventilacion

Explicé los modelos de ventiladores por presion y volumétricos, su
funcionamiento, los tipos de las alarmas que poseen, y qué representan.
Qué sintomas son los que nos pueden indicar que puede ser necesario ampliar
las horas de ventilacion para contactar con el neumdlogo.
Detallé el manejo de las secreciones respiratorias, las fases de la tos, los tipos
de tos asistida y el funcionamiento tanto de la manual como de la mecénica.
Por ultimo hizo hincapié en los puntos clave que no deben pasar inadvertidos
en la ventilacién (que no se utilice el ventilador o se utilice menos de 4 horas
por la noche, la presencia de disnea a pesar de utilizar el ventilador, la
presencia de somnolencia, piernas hinchadas, abdomen hinchado, disparos de
las alarmas, ulceras por mascaras, la fatiga cuando el paciente se alimenta,
ruidos en el pecho, cuando el cough assist les da sensacion de ahogo y cuando

hay infecciones respiratorias.

18/11/2015
Habilidades basicas para manejar los problemas de tos, respiracion y
cuidados generales de pacientes con ventilacion invasiva

Dra. Maria del Pilar Bafiuls Polo. Neumologa. Hospital Clinico de Valencia
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La Dra. Pilar Bafiuls nos explicé que se entiende por via area artificial. Explicd
que en las revisiones periddicas al paciente el neumoélogo evallda la evolucion
del habla, masticacion, deglucion sialorrea, tos y la ventilacion. Para ello utiliza
la escala Norris. Se plantea la ventilacion artificial cuando hay una pérdida de

fuerza, aumento de las secreciones o por complicaciones.

Explicé los tipos de canulas de traqueostomia, la importancia y significados de
las alarmas del respirador y como proceder para hacer unas comprobaciones

previas:

- alarma desconexion: revisar tubuladuras,
- alta presion: aspirar secreciones
- baja presion: exceso de fugas: revisar el balon

En ocasiones es interesante también que el panciente tenga un sistema de
monitorizacion (pulsioximetro). Ante oxigeno bajo: retirar secreciones, revisar
tubuladuras y si prosigue el problema ventilar manualmente y pedir ayuda.
Ademas de recordar el manejo del sistema de tos mecanica, explico la
aspiracion de secreciones con sondas de aspiracion y un aspirador de flemas.
La importancia del uso de guantes vy la necesidad de contar con un sistema de

limpieza del aspirador.

El procedimiento de aspiracion seria: preparar las canulas, el equipo de tos
asistida, y el sistema de limpieza del aspirador. La sonda se introduce sin
aspirar. Una vez introducida la sonda se cierra y se aspira. Se deja de aspirar y

se retira la sonda.

Esto se debe realizar de manera habitual con una frecuencia de tres veces al
dia, y si hay alguna infeccion tantas veces como sea necesario.
Respecto a los cuidados generales de la traqueostomia hizo hincapié en
precaucion del Ulceras por decubito de la tubuladura, evitar tirones cuando se
realizan las transfencias y el uso de mucomudificadores con una hidratacién
adecuada, humedad ambiente de 60 %. Nunca introducir suero fisiolégico por
la canula por riesgo de arrastre y por hipoxemia en relacion a la falta de
recuperacion.

En los pacientes con traqueostomia no son adecuados los aerosoles normales
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se debe utilizar un eolo e introducir farmaco en el tiempo de aspiracion y seran

aeosoles especiales para ventilacibn mecénica.

Explico el sistema de limpieza de las canulas, como proceder a la

comprobacion del baldn y la limpieza de la zona de la traqueostomia.

20/11/2015

Alteraciones de degluciéon. Prevencion de dUdlceras y cuidados.
Movilizaciones

DAa. M2 JesUs Zafra Pires Supervisora Servicio de Neumologia Hospital
Clinico de Valencia

En esta sesidon conocimos en qué consisten los problemas de disfagia, los
signos, como controlar los sintomas iniciales, los tratamientos y como deben
actuar los cuidadores para adaptar texturas facilitar posicionamiento y cuidados

de alimentacion por sonda.

Se abordaron también los signos y fases de las Ulceras por presion, las
medidas de prevencion y los elementos que pueden introducirse como

prevencion y tratamiento.

Conocimos los diferentes tipos de mascarillas de ventilacion no invasiva,

colocacion y su limpieza.
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Se entreno el uso de las gruas de trasferencias para facilitar la movilizacion de

los pacientes.

23/11/2015

Habilidades béasicas de manejo emocional: manejo de situaciones
complejas

Dr. José Luis Diaz Cordobés, Psicologo. Hospital Clinico de Valencia

En esta sesion se profundizé en la necesidad de habilidades personales para el
cuidado de los afectados: tanto en relacion a actitud, a empatia y comunicacion
y como estas habilidades tiene que ser identificada y entrenadas puesto que el
grado de exigencia en los profesionales no puede ser el mismo que un
cuidador no profesional. Se tratd la importancia de la validacién, de “hacerse

cargo de....”, fomentar la comunicacién preguntando preocupaciones e
identificar los recursos.

Los profesionales deben ser conscientes de las situaciones que nos generan
mas dificultad, facilitar la comunicacion: validar, preguntar, escuchar, reforzar y
confrontar. Se traté también unas recomendaciones ante la tristeza y miedo
adaptativo.

24/11/2015

Los recursos sociales. La Asociacion ADELA C.V.

Acceso y manejo a la tecnologia de apoyo para la autonomia personal.
Sistemas de comunicacion alternativa

D2 Barbara Chiralt Bailach Trabajadora Social ADELACV

En esta sesion se abordaron los diferentes procedimientos y recursos sociales
utiles para los afectados de ELA.

Se pudo también conocer y probar diferentes elementos que facilitan la
comunicacién alternativa en afectados de ELA que son necesarios en la
interaccion con los afectados con disartria.

El curso fue gratuito y se inscribieron 57 alumnos.
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VI Jornada del Paciente. Hospital General de Valencia.

El Hospital General de Valencia ha celebrado la sexta edicién de la Jornada del
Paciente, una iniciativa que organiza cada afio el centro con el objetivo de
poner en comun las actividades, propuestas y necesidades que plantean los
pacientes. Nuestra Asociacion ha participado con una mesa informativa en los
jardines del hospital, junto a otras 40 entidades, exponiendo los servicios,

acciones y objetivos de ADELA C.V.

La jornada pretende dar visibilidad a las iniciativas y reivindicaciones que los
diferentes grupos de pacientes estan desarrollando para ayudar a la toma de

decisiones por parte de los gestores sanitarios.

Ademas de las mesas informativas un grupo de personas mayores del barrio
de la Llum animé la jornada con una exhibicion de baile y una tabla de

mantenimiento fisico.

La jornada celebrada el pasado 17 de diciembre esta vinculada al proyecto que
desarrolla el servicio de Planificacion, Calidad y Control de Proyectos del
Hospital General de Valencia como uno de los ejes de accién en materia de
responsabilidad social corporativa, en el que el paciente cobra total

protagonismo al situarlo en el centro de todos los procesos de atencion clinica.
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Sensibilizacion Social

“Emociones: Performans de Loly Mise en Mustang Art Galery

La Asociacion Valenciana de Esclerosis Lateral Amiotrofica (ADELA-CV) en
colaboracion con la Fundacion Pascual Ros y la artista plastica Loly Mise,
llevamos a cabo el evento “Emociones” el pasado sabado 31 de enero, en la
sala Mustang Art Gallery (MAG).

La trilogia pictérica de Loly Mlse, “Miedo”, “Tristeza” e “Ira”, ha sido llevada a
escena puesta en escena por Luis Castro de [I'Espai Escenic d’Elx.
Tras el evento de entrada libre tuvo lugar una comida benéfica en Hangart

Medgrastroshop.

Presentacion del Calendario Pin Up Solidario

Un amplio grupo de personas nos acompafaron el pasado 21 de febrero, en
Sultana Lounge Bar (C / Sant Pere, 9. Elche) entorno a la proyeccion de las
imagenes de la sesion fotografica realizada para el calendario “pin up” junto a
sus protagonistas. La iniciativa a beneficio de la Asociacién Valenciana de
Esclerosis Lateral Amiotrofia, parte de Artemis en colaboracion con

Dobleexposicion fotografia y Sweet Lunerita cupcakes.
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La estética Pin Up escogida para la ambientacion y el maquillaje, estilismo,
peluqueria de las chicas que protagonizan las imagenes del calendario tienen
su fundamentacién en la valentia de las mujeres que rompen con los canones
estéticos y sociales, ya sean las de los afios 50 o las que hoy en dia se
enfrentan a una discapacidad yendo en silla de ruedas y siguen estando bellas.
La recaudacion por la venta del calendario fue destinada integramente a
ADELA CV. Sultana se suma a la iniciativa solidaria y donara a ADELA CV

parte del beneficio de las consumiciones abonadas durante el evento.
Mural Solidario por la ELA

La actividad, fue presentada en el Ayuntamiento de Elche en rueda de prensa,
por el Concejal de Juventud, DANIEL RUBIO y la coordinadora de Juventud,
KONSUELO ALBENTOSA acompafiados por la presidenta de la Asociacion
Valenciana de Esclerosis Lateral Amiotrofica (ADELA CV), NIEVES GARCIA'Y
por Keko Fernandez y JAVIER PERAILLE, los jovenes grafiteros ilicitanos
(Pornostar Graffiti) ,impulsores de la iniciativa que se desarrollara de forma
ininterrumpida, el sdbado 28 de febrero y del domingo 1 de marzo.
Un grupo de siete grafiteros, espafoles (de Elche y Valencia) y franceses,
intervinieron con su pintura una fachada de grandes dimensiones perteneciente
a una antigua fabrica, ubicada entre las calles Fernanda Santa Maria y Pedro

Juan Perpifian frente a la rotonda de EI Corte Inglés de Elche.
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LOS GRAFITEROS agradecieron al propietario del inmueble por la cesion del
muro y a la empresa Montana Colors los botes de spray. Igualmente han
explicado: "Con esta actividad puntual queremos aportar nuestro granito de
arena a la asociacién haciendo lo que sabemos pero somos conscientes de
que la gente que tiene ELA sigue luchando y hay que tenerlos presentes dia a
dia".

Carrera solidaria en el IES Vall de la Safor de Villalonga

Gracias al profesorado, familiares y alumnos del IES Vall de la Safor de

Villalonga con su apoyo y esfuerzo se celebr6 una carrera el 27 de marzo y fue

todo un éxito de participacion.
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Tras la campafa "lce Bucket Challenge” y desde el IES Jaume Il El Just de
Tavernes de la Valldigna los alumnos del Vall de la Safor este centro de
ensefianza secundaria fueron retados a continuar con este tipo de actividades y
realizaron esta carrera solidaria. Los alumnos han contado con el patrocinio de

amigos y familiares para recaudar fondos que destinaran a ADELA CV.
Subasta solidaria de arte infantil a cargo de “Proyecto zona libre”

El objetivo principal de las actividades previstas es dar visibilidad a la
Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) e involucrar a la sociedad en nuestra
lucha.

La programacién de Dia Mundial de Lucha contra la ELA comienz6 con la
Subasta de arte infantil a cargo de Proyecto Zona libre dirigido por Loli Mise el

13 de junio en el Centro de Congresos “Ciutat I’EIX”.

Una veintena de piezas de arte infantil realizadas por los nifios y nifias del
Proyecto Zona Libre, dirigido por Loli Miguel, arte tearapeuta transdisciplinar,
fueron subastadas el pasado 13 de junio en el Centro de Congresos "Ciutat
d'EIX". Al evento, enmarcado en las jornadas por el Dia Mundial contra la ELA,

asistieron mas de un centenar de personas.

Las piezas eran cuadros realizados con materiales de reciclaje, pintura sobre

lienzo, tela y lamparas.
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Previamente a la subasta Nieves Garcia, presidenta de ADELA-CV presento
las actividades y servicios que desarrolla la asociacion en las tres provincias de

la Comunidad Valenciana a través de un video.

“Creando suenos 3
para lograr realidades.. 5
4 2

sabado 13 de junio 2015 =
a las 12:00 horas

, Eihe ‘,.?’visit che.com
. m— el

También hubo mdsica en directo y una pieza de baile interpretada por la

bailarina Noelia Pérez puso el cierre a la primera de las actividades que
conforman el programa conmemorativo del 21 de junio, Dia mundial contra la
ELA. EIl objetivo principal de las actividades es dar visibilidad a la Esclerosis
Lateral Amiotréfica (ELA) e involucrar a la sociedad en la lucha contra esta

enfermedad.

FlamenquELAndo. Il Gala de baile Flamenco por ADELACV
FlamenELANdo, la Il Gala de baile flamenco a cargo de Lirios Gonzalez y
grupos de flamenco de Spazio Dance, a beneficio de nuestra asociacion llené

el Gran Teatro de Elche el pasado 30 de junio.

La puesta en escena contd con un nutrido grupo de bailaores y bailaoras,
masicos y cante en vivo, y proyecciones. Un excelente equipo técnico de
iluminacion con Ciru Cerdeirifia y el buen hacer del personal de sala,
contribuyeron a hacer brillar ain mas el maravilloso trabajo dirigido por Lirios
Gonzalez. Al toque, al cante y al baile interpretaron bulerias, soleas, tangos,

alegrias, y seguiriyas, entre otros estilos del flamenco.

Las alumnas mas pequefias de Lirios mostraron toda su gracia y salero para

cerrar con su baile el espectaculo.

52


https://www.youtube.com/watch?v=upaANneOa5o&feature=youtu.be

Asi, entre aplausos y oles, nuestra presidenta Nieves Garcia, acompafnada por
Teresa Macia, concejala de Bienestar Social del Ayuntamiento de Elche y Lirios
Gonzalez, despedia desde el escenario la de ADELA-CV por el Dia Mundial

contra la ELA.

Nuestro agradecimiento al Ayuntamiento de Elche, Gran Teatro, a Benya

Acame por sus fotografias y en especial a todos los patrocinadores.
Zumba. Bailemos por la ELA

Alrededor de 500 personas participaron en el evento “Zumba. Bailemos por la
ELA” celebrado el 26 de septiembre en el polideportivo Francisco Laporta de
Alcoy.

Once monitores de zumba, llegados de diferentes puntos geograficos de la
Comunidad Valenciana y de Madrid, dirigieron a niios y mayores con sus

coreografias amenizadas por ritmos latinos.
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El objetivo de esta iniciativa de Fernando Mird, afectado de esclerosis lateral
amiotréfica (ELA) y socio de ADELA-CV, fue dar visibilidad a la enfermedad y
recaudar fondos que apoyen la continuidad del desarrollo de actividades y

servicios que desarrollamos desde nuestra asociacion.
Tapeo Solidario

Nuestros amigos de la Falla PLaza Sant Bult convocaron la tercera edicion de
su iniciativa Quinto y Tapa Solidario a beneficio de ADELA C.V. el pasado 29

de noviembre en el casal de la falla.(C/. Poeta Liern, 31. Valencia)

|Il Quinto y Tapa Solidario
en la Falla Plaza Sant Bult

A partir de las 12:00 en el casal de la falla

A beneficio de

A
ASSOCIACIO VALENCIANA D' ESCLEROS LATERAL AMIOTROFICA

TREBALLANT PER A L'ESPERANCA!

Entitat declarada d’ UTILITAT PUBLICA

54



Subasta “Treballant per ’Esperanga”

Un impulso a la labor que realizamos desde la Asociacion y a la vez un regalo
navidefio llegd con una nueva iniciativa solidaria: la exposicion y subasta de
arte “Trabajando por la esperanza”. Inaugurada el 22 de diciembre en la
Universidad Internacional Menendez Pelayo, UIMP (Palau de Pineda, Plaza del
Carmen, 4, Valencia) esta muestra colectiva de arte que culminé el 30 de
diciembre en una subasta a beneficio de ADELA C.V.
Esta actividad fue organizada por Sergio Amar y coordinada por Marc Martell,
quienes venian realizando esta misma iniciativa solidaria a beneficio de otras
entidades sociales: AVAPACE, Amigos de la Calle y AMALTEA.

TREBALLANT PER L'ESPERANCA

Exposicié-subhasta solidaria
Palau de Pineda, plaga del Carme 4 de Valéncia

C 6, dilluns 21 de d b
de20l5ales 19 h.
Subhasta, dimecres 30 de desembre Dies i horari de visita 22, 28, 29 i 30
de20l5ales 18:h. de desembre.de 92 17:00 h.

En esta actividad participaron 37 artistas plasticos como Paula Bonet, Martin
Forés, Carlos Corredera, Ameba Gallega, Mompar Momparler, Marina Puche,
Toni Ramos, Ana Hurtado Collado, José Francisco Carsi, Amparo Bayarri, Toni
Colomina, Ana Esbe, Juan Romero, Cecilia Plaza, Roberto Gonzalez, Regina
Roca, Chema Martinez, Dora Piles, Rafa Ferrando, Alberto Silla, Helio Yago,

Miguel Ferri y Pepe Palanca.

Se subastaron también obra grafica y escultorica de artistas falleros como
Sergio Amar, Ilvan Tortajada, Miguel Hache, David Moreno, Marc Martell, Pepe
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Puche, Vicente Almela, Rebeca Tomillo, José Manuel Alares, Vicente Lorenzo,
Ceballos y Sanabria, Oscar Villada, Moisés Alarcén, Roberto Cafiada, Sergio

Alcafiiz y Vicente F. Lorenzo.

Montse Morales, profesora de aleméan, y el concejal delegado de Cultura
Festiva, Pere Fuset, intervinieron como dinamicos presentadores de esta
subasta, organizada Sergio Amar y coordinada por el ilustrador y también

artista fallero Victor Valero (Marc Martell).

Al inicio de la subasta, varios miembros e la Asociacion explicaron las
peculiaridades de esta enfermedad degenerativa de las neuronas, que reduce
la movilidad pero mantiene integra la capacidad cognitiva del paciente, que
tiene una esperanza de vida de entre tres y cinco afios desde que se le detecta
la enfermedad. Agradecieron la generosidad de los artistas al donar sus obras

y la de los participantes en la subasta.
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