2AD
ELA
CV

ADELA Comunidad Valenciana
Associacié valenciana

d'esclerosi lateral amiotrofica.
Treballant per a 'esperanca.
Entitat declarada d'utilitat pablica.

MEMORIA ACTIVIDADES



INDICE

INDICE

Apoyo sociosanitario
Respiro Familiar

Proyecto de Autonomia Personal y Rehabilitacion

Vivienda Tutelada
Formacion
Convivencia
Sensibilizacién

Relaciones Institucionales

14

17

19

22

25

28

35



El presente documento refleja las actividades y resultados de los proyectos realizados
por ADELA-CV durante el afio 2019.

Ademads de los programas asistenciales, se ha querido recoger también las actividades
asociativas que persiguen mejoras para el colectivo de afectados de ELA de la
Comunidad Valenciana.

Esta labor ha sido desarrollada por los equipos de trabajo de ADELACV de las distintas
provincias bajo las directrices de la Junta Directiva de la Asociacion.

Los proyectos presentados son difundidos a través de los canales de comunicacién de
la Asociacidn. Esta informacion se refuerza también en la interaccion con las familias
afectadas por la ELA y en los contactos institucionales o con profesionales de los
sistemas de proteccién social.

En 1992 se constituyé ADELACV como vehiculo de participaciéon de los propios
afectados para mejorar la calidad de vida de las familias afectadas por la ELA en la
Comunidad Valenciana.

En estos 28 afios la Asociacidon ha conseguido afianzar el apoyo a las familias tanto
incrementando los tipos de ayuda que se proporcionan, sensibles a los cambios
sociales, como atendiendo progresivamente a un nimero mayor de familias, hasta
llegar al 75 % de las que existen en esta Comunidad. Atendemos sélo a personas con
ELA y ello ha permitido la especializaciéon

Este grado de cobertura no hubiera sido posible sin la colaboraciéon de los equipos
sanitarios que, a partir de la informacién que les transmiten los pacientes y la propia
asociacion, han entendido que ADELA-CV es una agente social mas, que se configura
como un vehiculo de participacién de los propios pacientes en la resolucién de sus
problemas y exige a la sociedad la atencidn sociosanitaria que necesitan.

Las acciones que se realizan tienen en cuenta las caracteristicas de este colectivo, sus
dificultades de movilidad y su vulnerabilidad y por ello, se proporciona gran parte del
apoyo en el propio domicilio de las personas con ELA, salvo aquellas actividades que
persiguen la toma de conciencia como colectivo, cohesionar a los miembros,
sensibilizar y favorecer la ayuda mutua.



Apoyo sociosanitario a la ELA

Apoyo psicoldgico.

El servicio de atencidn psicoldgica consiste en la atencion individualizada a las personas con
ELA y a sus familiares con objeto de prevenir complicaciones emocionales y favorecer una
afrontamiento saludable de las pérdidas de capacidades y de los cambios en los roles
familiares y sociales. La enfermedad suele comportar una sobrecarga en los familiares, aspecto
gue también es tratado para prevenir el sindrome o alteraciones que repercutan en su estado
de salud emocional y en las relaciones de los miembros de la familia.

Los beneficiarios acceden a este servicio una vez contactan con el proyecto. Los psicdlogos
mantienen una primera entrevista de valoracidn en la que se le explica lo que puede esperar
de este servicio, y en funcién de los signos de problemas emocionales que presentan se pauta
una serie de entrevistas con mayor o menor frecuencia en funcién de la gravedad y del dolor
emocional que presentan.

Se realiza un seguimiento a los usuarios del servicio para detectar de manera temprana
dificultades o complicaciones ajustando las intervenciones a las necesidades de los pacientes.
Esta atencién se realiza durante todo el proceso de la enfermedad con la intensidad que
necesiten en diferentes momentos.

Los problemas que suelen aparecen y son atendidos individualmente son:

- Problemas de asimilacién de informacion recibida.

- Inestabilidad emocional provocada por el diagndstico, impacto.

- Ideas irracionales o no reales en cuanto a la enfermedad.

- Crisis interpersonal provocada por la enfermedad.

- Alteraciones: insomnio, problemas de concentracion, pérdida de apetito, alteracion de las
actividades diarias.

- Mala adherencia a los tratamientos médicos.

- Estrategias de afrontamiento desadaptativas.

- Cambios fisicos, psicoldgicos y sociales.

- Orientacion psicosocial.

- Sintomatologia ansioso-depresiva reactiva al diagndstico y progresién de enfermedad.

- Problemas de comunicacidn.

- Problemas familiares provocados por la enfermedad.

- Problemas de aislamiento social.

- Falta de apoyo social.

- Atencion en la fase de final de vida.

- Problemas de afrontamiento del fallecimiento de un familiar

- Duelos.

El servicio de atencidn psicoldgica se ha realizado de lunes a viernes desde el mes de enero a
diciembre de 2019.
Los profesionales que han intervenido son psicélogos titulados y expertos en clinica y en
cuidados paliativos.
Sus funciones han sido atender la necesidad de apoyo psicoldgico de afectados y familiares en
las instalaciones de la asociacién y en domicilio, apoyar la intervencidon del resto de
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profesionales y dinamizar los grupos de ayuda mutua en las provincias de Alicante, Castellén y
Valencia.

Las localidades donde se ha visitado a los usuarios del servicio de atencién psicolégica han
sido:

Alcoi, Alicante, Almoradi, Benidorm, Bigastro, Busot, Callosa de Segura, Calp, Catral,
Crevillente, Daya Nueva, Denia, Dolores, El Campello, Elda, Elx, Guardamar del Segura, Honddén
de las Nieves, L'Alfas del Pi, Monforte del Cid, Mutxamel, Novelda, Petrer, Polop, Rojales, San
Juan de Alicante, Sant Vicent del Raspeig, Santa pola, Villafranqueza, Villajoyosa, Villena,
Alcoceber, Alfondeguilla, Almassora, Benicarld, Burriana, Castelld de la Plana, Grao de Castelld,
La Vall d’Uixé, Moncofa, Morella, Tirig, Torreblanca, Vila-real, Vinaros, Alboraya, Alcacer,
Alcudia, Alfafar, Alzira, Benifaié, Benimamet, Buiiol, Gandia, Godelleta, La Cafiada, La Pobla de
Vallbona, L'Alcudia, Marchuquera, Mislata, Moncada, Museros, Oliva, Paiporta, Picassent,
Pucol, Requena, Torrent, Valencia, Xirivella.

Algunas entrevistas se han realizado en las instalaciones de la Asociacidn tanto en la sede de
Valencia, situada en la avenida del Cid, 41, como en la de Elche en la calle Bernabé del Campo
Latorre, 26 y en el Hospital de San Juan.

En cuanto a las visitas domiciliarias, los psicélogos del proyecto han realizado 492 visitas
durante todo el aifo para atender 48 afectados de ELA y 49 familiares, realizadas en 108 dias
en Alicante, 190 dias en Valencia y 100 dias en Castelldn.

En total, han sido atendidas 258 personas de 175 familias: 85 familias en la provincia de
Alicante, 29 familias en la provincia de Castellédn y 61 familias de la provincia de Valencia.

Han sido atendidos 168 personas con ELA y 90 familiares. Los familiares son también
receptores directos de esta intervencién.

En cuanto al modo de intervenir con ellos, 97 personas han sido atendidas en su propio
domicilio.

Mediante entrevistas en las sedes de la Asociacién o en el punto de informacién de la
Asociacion en el Hospital de San Juan, han sido atendidos 55 personas y telefénicamente se ha
atendido a 170 personas.

En la provincia de Castelldn la psicdloga de Valencia se ha encargado de la dinamizacidon del
grupo de ayuda mutua hasta el mes de septiembre.

A partir del septiembre se establecié que la atencidn psicoldgica en Castellédn se realice por
otro profesional dado que era necesario reforzar la atencidn en la provincia de Valencia y la
atenciéon a los pacientes de Castellén tal y como se estaba realizando podia ser mejor
aprovechada realizdndose de otro modo.

Durante los meses de septiembre, octubre y noviembre se mantuvo reuniones con
asociaciones de Esclerosis Multiple de Castellén, COCEMFE Maestrat y Cruz Roja de Castellén,
con el fin de solicitar colaboracidn a estas entidades tanto para realizar la atencidn psicoldgica
como para la cesion de una sala donde celebrar las reuniones de Grupos de Ayuda Mutua de la
provincia.

Por el momento Cruz Roja ha facilitado que las reuniones de grupo de ayuda mutua se realicen
en sus instalaciones y para el afio 2020 iniciaran en colaboracién con ADELACV la atencion
psicoldgica individualizada del drea de Castelldn hasta Torreblanca.



Los beneficiarios del proyecto valoran positivamente el servicio de atencién psicolégica de la
Asociacion. El volumen de actuaciones de la Asociacion en las diferentes actividades hace
complejo una evaluacién cualitativa del trabajo realizado. Se han realizado intentos para
recoger mayor concrecion de las intervenciones, aunque por el momento, los resultados que
se ha recogido son cuantitativos.

Los psicdlogos han ido recogiendo mensualmente las intervenciones con los usuarios,
registrando fecha, modo de intervenir (entrevista, teléfono o visita domiciliaria) y duracion de
cada una de estas intervenciones.

Los indicadores propuestos inicialmente eran numero de beneficiarios y nimero de
intervenciones psicolégicas. Se entiende por intervencion, cada uno de los contactos que
realiza un psicélogo en las sedes, en cada visita a domicilio o cada llamada telefdnica. Estas
han sido:

Numero de beneficiarios: 258

Numero total de intervenciones: 1307 intervenciones: 492 intervenciones en domicilio, 112
entrevistas, y 698 intervenciones telefénicas

La mayor dificultad encontrada en el servicio de atencidn psicoldgica es desconocimiento
inicial por parte de las familias de la importancia del apoyo de un profesional. En un primer
momento lo que desean todas las familias es la curacion y el estado psicolégico y emocional es
solo una consecuencia de esa situacién de enfermedad que estan viviendo, También existen
ideas preconcebidas de cdmo es esa atencidn (creencia de que consiste en una persuasion) y
no son del todo conscientes de cdmo sus pensamientos y sentimientos estan modulando el
modo de vivir con la enfermedad.

Otra de las dificultades en esta actividad, especialmente es que los afectados tienen movilidad
reducida y muchos de ellos disartria. Los tiempos de atencion tienen que ser mayores y en
ocasiones con grandes problemas para entender al afectado, gran lentitud en la comunicacidn.
A veces, la sobreproteccién de los familiares lleva a la dificultad de abordar temas delicados
por no querer “hacerle llorar”, cuando son cuestiones que les atormentan y necesitan alguien
que les escuche y permita que ese dolor se exprese...

Esperamos que esta actividad tenga en su préxima ediciédn una herramienta que recoja
aspectos cualitativos de sus resultados.

Grupos de ayuda mutua

Las tareas realizadas en esta actividad son la difusidn a través de los canales de comunicacion
de la Asociacion. Se han convocado las reuniones telefénicamente. Se han realizado las
reuniones con la asistencia de familiares de afectados, pacientes y con la participacion de un
coordinador.

El grupo de ayuda mutua se ha realizado en las tres provincias, con una frecuencia mensual y
una duracion de 2 horas aproximadamente cada una.

En la provincia de Castellédn se han estado celebrando en el Centro Cultural y en la sede de
Cruz Roja de Castellén. En Valencia se han realizado en el Centro de Servicios Sociales de
Patraix y en Alicante se han realizado en el Centro Social Altabix de Elche.

Los coordinadores han sido los psicélogos de la Asociacién y durante el ultimo trimestre en
Castellon, la trabajadora social de Valencia.



Los coordinadores se han encargado de convocar las reuniones, animar a las personas
interesadas a asistir, recoger las inquietudes de los participantes. En la reunién, facilitar la
comunicacion de todos los asistentes, propiciar la reflexion conjunta, la creacidon de un clima
de confianza y respeto.

En Alicante los asistentes han sido principalmente afectados, mientras que en Castellén y
Valencia han participado unicamente familiares.

La actividad es libre por lo que participan en ella las personas interesadas con independencia
de que sean o no socias.

En cuanto a los grupos de ayuda mutua celebrados, el total de asistentes ha sido 41 personas
durante todo el afio, 11 personas de la provincia de Alicante, 17 personas en la provincia de
Castellén y 13 en la provincia de Valencia.

En cada reunidn se ha registrado los asistentes y los temas tratados mds recurrentes:

Formas de pedir ayuda, manejo del mal humor, experiencias de toma de decisiones, actitudes
ante la enfermedad, que hacer cuando ya no se puede mas, la comunicacién: lo que me
dijeron y lo que entendi, etc.la incomodidad de las emociones, problemas de comprensidn de
posibilidades de cada miembro de la familia, empatia, ayudas técnicas, aprendizaje de
movilizaciones, la dependencia emocional, falta de ilusiones, investigacion médica.

Los indicadores empleados para evaluar esta actividad ha sido la cuantificacién de reuniones,
numero de asistentes y promedio en cada provincia.

El nimero de reuniones ha sido: 13 en la provincia de Alicante, 11 en Castelléon y 10 en
Valencia. El promedio de asistentes: 3,6 personas en Alicante, 5 personas en la provincia de
Castellon y 3,2 personas en Valencia.

La dificultad de los grupos de ayuda mutua se deba a los problemas de movilidad de los
afectados, el temor al contacto con otros afectados, la dificultad de los familiares cuando no
cuentan con cuidadores que les sustituyan. Otra dificultad son las distancias geograficas, dado
gue algunas familias se hallan a mas de 100 km del lugar de reunién en cada provincia.

Por otro lado, los asistentes expresan que empezaron a asistir con otra idea y pese a que
resulta impactante el encuentro con el “otro igual” encuentran satisfaccion en estas reuniones
porque les hace reflexionar sobre lo que estan viviendo y se sienten comprendidos. Algunos
desarrollan lazos de amistad.

Las propuestas de mejora para el préoximo afio pasan por realizar otros grupos de ayuda mutua
en otras zonas de cada provincia que facilite la participacion.







Asesoramiento y apoyo social

El Servicio de asesoramiento y apoyo social es un servicio individualizado mediante el cual se
valoran las situaciones problematicas de las familias afectadas, se asesora respecto a los
medios de proteccion social que compensan o mitigan esas dificultades y se les facilita el
acceso y /o gestion cuando las familias tienen especial dificultad o se hallan emocionalmente
conmocionadas.

Esta actividad es desarrollada con la participacion de las trabajadoras sociales, una en Elche
para la provincia de Alicante y otra en Valencia para las provincias de Valencia y Castelldn.

Se encargan de la acogida de las nuevas familias que establecen contacto con la Asociacidn,
informan sobre los diferentes programas que desarrolla y derivan al resto de proyectos cuando
se detecta esa necesidad.

Durante 2019 han desarrollado su actividad de lunes a viernes de 9 a 14 horas en las sedes de
la Asociacién en Elche y en Valencia, realizando entrevistas, llamadas telefénicas, gestiones en
organismos publicos y mediante visitas domiciliarias en las tres provincias.

Han sido atendidas un total de 242 familias: 95 en la provincia de Alicante, 28 de Castellon y
119 de Valencia, procedentes de las siguientes localidades:

Alcoi, Alicante, Almoradi, Aspe, Benidorm, Bigastro, Callosa de Segura, Calp, Catral,
Cocentaina, Crevillente, Daya Nueva, Denia, Dolores, El Campello, Elda, Elx, Guardamar del
Segura, Honddn de las Nieves, Las Bayas, Monforte del Cid, Mutxamel, Novelda, Petrer, Polop,
Rojales, San Juan de Alicante, Sant Vicent del Raspeig, Santa Pola, Sax, Villafranqueza,
Villajoyosa, Villena, Alcoceber, Alfondeguilla, Almassora, Benicarlo, Betxi, Burriana, Castelld de
la Plana, L 'Alcora, La Vall D'Uixé, Moncofa, Segorbe, Torreblanca, Vall D'Uxo, Vila-real, Vinaros,
Albalat dels Sorells, Alboraia, Alcacer, Aldaia, Alfafar, Alginet, Alzira, Benaguasil, Benetusser,
Benifaid, Benifaraig, Benimdmet, Buiiol, Canet d'En Berenguer, Catarroja, Cheste, Cullera,
Favara, Fuenterrobles, Gandia, Godelleta, L' Alcudia, L' Eliana, La Canada, La Pobla de Vallbona,
Lliria, Marines, Massanassa, Meliana, Mislata, Monserrat, Museros, Naquera, Oliva, Ontinyent,
Paiporta, Paterna, Picassent, Pucgol, Sagunt, Torrent, Valencia, Xirivella, Yatova
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Durante el afio se han cuantificado 1166 intervenciones, considerando cada intervencion como
cada uno de los contactos telefdnicos, entrevistas o visitas domiciliarias realizadas a algun
miembro de un nucleo familiar para responder una necesidad detectada o realizando un
seguimiento de su situacion.

Se han cuantificado 592 correos electrénicos, 95 derivaciones a otros profesionales de otros
proyectos u otros organismos, 115 entrevistas en las instalaciones de la Asociacién, 763
llamadas telefénicas a los beneficiarios, 50 desplazamientos para gestionar recursos y 97
visitas domiciliarias.

Durante este afo los temas que han causado mds preocupacién y para los que se mas
afectados se han dirigido al proyecto han sido: tecnologia de ayuda, asistencia personal (SAD,
cuidadores, etc) apoyo emocional proporcionado por las trabajadoras sociales y el sistema de
atencién a la dependencia. Estas cuestiones son las que han originado un mayor nimero de
intervenciones junto con el acogimiento, reconocimiento de discapacidad, asistencia sanitaria
y recursos econdmicos. Cabe destacar también las numerosas acciones de seguimiento de las
necesidades.

Banco de productos de ayuda

El equipamiento para movilidad, cuidado y proteccién, autonomia personal y comunicacién
que forma parte del banco de productos de apoyo ha sido gestionado por la técnico
sociosanitario del proyecto. Se ha encargado de recoger las peticiones, avisar a los usuarios de
su disponibilidad, gestionar las reparaciones de los productos que se han ido deteriorando,
realizar el control de su ubicacién y gestiones para su reutilizacion.

Durante el afio 2019 se han realizado 82 cesiones de productos de apoyo entre los que se
encuentran camas articuladas, gruas de trasferencias, sillas de ducha, lectores dpticos para
comunicacion alternativa y acceso al ordenador, avisadores, soportes, cojines antiescaras,
sillas de ruedas, asientos de bafera, etc.

Estos productos se han cedido a un total de 49 personas con ELA de la Comunidad Valencia.

Informacion socio-sanitaria

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

Objetivos:

- Informar a la poblacién valenciana sobre la esclerosis lateral amiotréfica

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

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

- Estimular la colaboracion social en la consecucidn de los objetivos de la Asociaciéon

- Generar una red social interconectada que salve las dificultades de desplazamiento y
movilidad con el uso de Internet.
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Publicos:
- Asociados y miembros de ADELA-CV
- Personas afectadas por ELA
- Profesionales sanitarios en relacién directa con la ELA
- Instituciones publicas y privadas
- Medios de Comunicacién

- Sociedad general

Herramientas de Comunicacion

REVISTA ADELANTE

En 2019 se han editado tres revistas institucionales que son distribuidas por correo postal a
mas de 600 personas entre particulares, organismos publicos y privados. Ademds, las sedes de
Valencia y Elche disponen de ejemplares para el publico en general. También se pueden
consultar digitalmente en la pagina web adela-cv.org y es compartida en las redes sociales que
dispone la Asociacion (Facebook, Instagram, Twitter).

WEB: ADELA-CV.ORG
La pagina web http://adela-cv.org es una herramienta dindmica que integra las redes sociales

de ADELA-CV a través de enlaces directos. Es la carta de presentacidn principal de la Asociacidn
en Internet y recoge los servicios y actividades que se llevan a cabo, ademas de incluir
secciones informativas sobre la ELA, sobre la Asociacion, recoge las Memorias de Actividades,
asi como las ediciones de todas las revistas ADELANTE para su consulta digital, entre otros
contenidos.

Durante el 2019 se han publicado un total de 84 noticias.

La medicidn de la audiencia web comenzé en abril de 2019 con la herramienta de Google:
Analytics. Hasta el 31 de diciembre de 2019, han visitado la pagina de ADELA-CV 7.423
usuarios con un total de 18.288 visitas de pagina, la mayor parte ellas transferidas a través de
Facebook.

Segun datos de Analytics, las diez paginas mas visitas durante el 2019 han sido la pagina de
inicio (2.579 visitas Unicas), la seccidon Asociacion (691 visitas Unicas), la noticia sobre las
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poblaciones valencianas que se sumaban a la Luz por la ELA (722 visitas Unicas), la seccion
Equipo (453 visitas Unicas), seccién de Contacto con ADELA-CV (390 visitas Unicas), la noticia
sobre la creacidn de la vivienda tutelada para enfermos de ELA (330 visitas Unicas), la seccion
Agenda (251 visitas Unicas), la boda solidaria de Sergio y Davinia (289 visitas Unicas), la
publicacion sobre comunicacion alternativa en la ELA (235 visitas Unicas), y la seccion Qué es la
ELA (234 visitas Unicas).

SOCIAL MEDIA

ADELA-CV dispone de perfiles sociales en Facebook, Twitter, Instagram (creado el 21 de
noviembre) y Youtube. En ellas, se publica enlaces directos a la web institucional, contenidos
de elaboracién propia y se comparten noticias de interés de otros medios y entidades afines.
Se publican eventos y material audiovisual de las actividades que realiza la Asociacion.
Ademas, las redes sociales dinamizan la comunidad de usuarios lo que promueve la demanda
de servicios o informacién a través de ellos, y contribuyen a dar visibilidad a la enfermedad y a
los servicios y actividades que desarrollamos.

FACEBOOK

Facebook es la red social mds utilizada por los asociados y la que mas interacciones provoca,
creando vinculos que van mas alld de la enfermedad. El afio 2019 ha terminado con 2.353
seguidores de la pagina, frente a los 2.108 con los que finalizo el afio anterior.

A lo largo de 2019 se han realizado 300 publicaciones de naturaleza informativa, enlaces,
albumes fotograficos de actividades, videos y enlaces de nuestro canal de Youtube. De igual
modo, se han atendido las demandas e interacciones con los usuarios que siguen la pagina o
que han realizado alguna consulta por este canal, de manera publica y de manera privada a
través de Messenger (7 consultas privadas).

Segun los datos estadisticos ofrecidos por Facebook, teniendo en cuenta el alcance de las
publicaciones, destacan los 4.532 alcances que tuvo la publicacion del 15 de abril sobre la
creacion de la vivienda tutelada para afectados de ELA, los 3.284 del dia 22 de junio y que
publicamos noticias relativas al Dia Mundial de la ELA y la Regata de Vela ADELA-CV en Gandia,
2.745 del dia 12 de julio con la actividad de respiro en la playa, 1.890 del dia 2 de marzo
relacionadas con publicaciones sobre el evento Master Zumba en Alcoy y las 1.562 del 24 de
julio que se relacionan con el video compartido desde Youtube sobre la publicacién de los
montafieros que hicieron “Cima por la ELA”.

TWITTER

El canal de difusién de contenidos Twitter ha contado en 2019 con 1.098 seguidores frente a
los 1.204 del afio anterior. Los contenidos han sido los mismos que en la red principal
Facebook, con un total de 300 publicaciones, adaptandolos a las caracteristicas del medio. Se
ha compartido contenido de otros perfiles, se ha interactuado con los seguidores y con
entidades afines a la Asociacidn.

INSTAGRAM
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El 21 de noviembre de 2019 realizamos la primera publicacién en Instagram con la
presentacién de la nueva Junta Directiva de ADELA-CV.

Desde la creacion del perfil, se han realizado 22 publicaciones adaptadas visualmente al medio
y cuenta con 64 seguidores, cifra que se va incrementando semanalmente.

YOUTUBE
Es el canal audiovisual de la Asociacion Valenciana de ELA.

Al finalizar el afio 2019, el Canal ADELACV cuenta con 84 suscriptores, frente a los 63 del afio
anterior. Como vemos en la imagen, en total, se han publicado 6 videos propios, siendo
“Haciendo Cima por la ELA” el que mas visualizaciones ha tenido (139).

NEWSLETTER

El Newsletter mantiene informados a las familias, profesionales sanitarios y entidades publicas
y privadas sobre las actividades desarrolladas por la Asociacion Valenciana de ELA, de la
agenda vy servicios y de las informaciones que deseamos destacar. Tiene una periodicidad
variable entre mensual y quincenal, segln las necesidades comunicativas del momento.

Alo largo del 2019 se han enviado 19 Newsletter a una media de 330 suscriptores que reciben
las Ultimas noticias de ADELA-CV a través del correo electrdnico.

Los suscriptores de esta boletin de actualidad son los socios de ADELA-CV, profesionales de la
salud, las empresas colaboradores de la Asociacién, instituciones publicas, sanitarias vy
empresas privadas.

NOTAS DE PRENSA

Con el fin de lograr una mayor visibilidad, dar a conocer ADELA-CV, las actividades y servicios
que realizamos y alcanzar una buena reputacién generando credibilidad y confianza en los
medios y la opinidn publica, hemos redactado y emitido 10 notas de prensa junto a material
grafico a lo largo del 2019

Cuantificacidn de los objetivos del proyecto sociosanitario de ADELA-CV

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

Resultado: Aumento del conocimiento de los problemas que genera la enfermedad y los
recursos disponibles para hacerles frente.

Indicadores Resultados esperados Resultados obtenidos
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Numero de familias 260 348 personas (266 nucleos
informadas familiares)
3 revistas / 12 Boletines|3 revistas / 19 Boletines
Publicaciones electréonicos/ 100 actualizaciones | electrénicos/ 84 actualizaciones
web (noticias)
Informacidn 460 intervenciones individuales 592 intervenciones de
individualizada Grado de satisfaccion informacion

Objetivo: Proporcionar un apoyo psicolédgico para facilitar la participacién de los afectados y

proporcionarles el soporte con el que enfrentarse a los problemas cotidianos

Resultado: Adaptacién y aceptacion emocional en las diferentes etapas de la enfermedad

Indicadores

Resultados esperados

Resultados obtenidos

Usuarios atencidn psicoldgica

260 usuarios

258 usuarios

Terapias psicoldgicas

individuales

2070 intervenciones (70 %
entrevistas y visitas domiciliarias y
30 % llamadas de seguimiento)

Grado de satisfaccion

1307 intervenciones (46 %

entrevistas y visitas
domiciliarias , que
representan el 80% del

tiempo destinado)

Grupos de ayuda mutua

Numero de asistentes. NUmero de
reuniones. Grado de satisfaccion

41 personas. 34 reuniones

Objetivo: Resolver las situaciones problematicas de las familias afectadas en las diferentes

etapas de la enfermedad.

Resultado: Facilitar a las familias el apoyo necesario para que consigan resolver las situaciones

problematicas que se les presentan.

Indicadores Resultados esperados Resultados obtenidos
Usuarios  atencién  apoyo | 220 afectados(unidades familiares | 242 familias
social diferenciadas)

Intervenciones
individuales

psicosociales

1300 intervenciones
Grado de Satisfaccién

1166 intervenciones

Ayudas técnicas cedidas

80

82 ayudas

Beneficiarios ayudas técnicas

45 afectados

49 afectados
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Respiro familiar para afectados de ELA

Se ha proporcionado asistencia personal a afectados de ELA de la Comunidad Valenciana en
sus domicilios y en hospitales.

Las actividades realizadas han sido:

- valoracion de sobrecarga del cuidador principal y riesgo social, conocimiento de estado de
dependencia, identificacion cuidador principal y personas de apoyo y estado de salud de
cuidadores, situacién econdmica, estado vivienda, y relaciones sociales

- informacién del servicio de respiro familiar.

- Propuesta de atencidn en funcion de las preferencias de los usuarios y

- Planificacion mensual y semanal de los servicios y confirmacidn a los usuarios.

- Realizacién de los servicios de asistencia en domicilio de respiro familiar

- Reunién semanal de seguimiento de la intervencion.

Esta actividad se ha realizado de enero a diciembre de 2019.

El nimero de usuarios de respiro familiar en la Comunidad Valencia han sido 72 afectados de
ELA (familias), de los cuales, 44 usuarios son altas producidas durante el afio.

En cuanto a las funciones del personal, las trabajadoras sociales han detectado la necesidad de
respiro familiar, han informado a las familias de esta actividad y han acordado los servicios con
los usuarios. Han supervisado el desarrollo de los servicios.

Las auxiliares de respiro familiar y técnico-sociosanitario han desarrollado la asistencia a las
personas con ELA de lunes a viernes.

La empresa de ayuda a domicilio que ha desarrollado los servicios en la provincia de Castelldn
ha sido concertada por la Asociacion en esta provincia dado el reducido numero de
beneficiarios en esta provincia.

Los beneficiarios han recibido asistencia en sus domicilios y ocasionalmente en hospitales. Las
localidades donde se les ha proporcionado atencién son: Alcoi, Alicante, Almoradi, Catral, El
Campello, Elda, Elx, Mutxamel, Novelda, Petrer, San Juan de Alicante, Sant Vicent del Raspeig,
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Santa Pola, Villafranqueza, Alicante, Castelld6 de la Plana, Vila-real, Alboraya, Alfafar,
Benaguasil, Benimamet, Canet d'en Berenguer, Catarroja, Meliana, Mislata, Paiporta, Paterna,
Picassent, Pobla de Vallbona, Torrent, Valencia, Xirivella

Las actividades realizadas durante los servicios de respiro familiar han sido:

- Ayuda en las comidas (con/ sin PEG)

- Aseo corporal (cara, manos, etc.) Bafio/ducha y Limpiar bafio,

- Vestirse, Higiene bucal

- Levantarse/sentarse/acostarse

- Desplazamientos por el hogar

- Administracion y control de medicamentos, Curas sencillas,

- Conversar, Ir de paseo, acompafiamientos: farmacia, centro de salud, actos culturales,
peluqueria, hacer visitas: amistades, familiares

- Actividades de estimulacién: cognitiva, fisica, rehabilitacidn, ...

- Navegar por Internet o chatear, escribir o telefonear a la familia,

- Ensefanza de de cuidados y uso de ayudas técnicas

- Hacer y cambiar la cama, lavar y tender la ropa, recoger la ropa

El nimero de familias beneficiarias ha sido 72 familias: 72 personas con ELA se han beneficiado
directamente de la actividad y otras 72 personas, son beneficiarios indirectos (familiares). Por
sexo, las personas con ELA atendidas han sido: 42 varones y 29 mujeres. La distribucidon por
provincias ha sido: provincia de Alicante: 38 afectados, provincia de Castellén: 2 afectados y
provincia de Valencia: 32 afectados.

No se ha exigido como requisito ser socio para beneficiarse de esta actividad, no obstante
analizando esta caracteristica, 55 de los beneficiarios son socios y 16 personas no lo son. El
promedio de las familias se halla en situacién de riesgo social segun escala de gijon.

Cuantificacion de los objetivos del programa de Respiro Familiar

Objetivos:

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

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

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

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

Los resultados esperados mediante este proyecto son:
- Incremento de la autonomia personal de la persona con ELA.
- Reduccién de la sobrecarga del cuidador
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Estos resultados han sido valorados a través de los siguientes indicadores:

Nudmero de beneficiarios. 72 beneficiarios

Horas anuales por usuario Promedio: 21 horas

Tipologia de actividades desarrolladas 20 tipos de cuidados

Estimacion sobrecarga Promedio: riesgo social, escala
Gijon
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Autonomia Personal y Rehabilitacion

Se ha proporcionado fisioterapia musculo-esquelética y respiratoria a aquellos afectados que
han solicitado el servicio tanto en las clinicas concertadas como en el domicilio de los
beneficiarios a los que estaba indicado el tratamiento a domicilio, con una frecuencia de 4
sesiones en domicilio o 8 sesiones en clinica.

Esta actividad se ha desarrollado de enero a diciembre de 2019

Los tratamientos contemplados han sido: estiramientos, masoterapia, fisioterapia respiratoria,
Control cefdlico, equilibrio, tratamiento dolor, propiocepcion, movilizacidn activa o pasiva de
miembros superiores e inferiores, prevencion de deformidades articulares y cambios
posturales

La técnico sociosanitaria se ha encargado de informar del servicio tanto a beneficiarios como a
proveedores de fisioterapia, comunicar a los profesionales los usuarios incorporados vy las
bajas, asi como el control de los servicios prestados, el pago de los fisioterapeutas proveedores
del servicio y la evaluacion de los tratamientos. La técnico sociosanitario estd contratada por la
Asociacion y con los fisioterapeutas hay una acuerdo de prestacion de servicios.

Las localidades donde se ha prestado fisioterapia han sido:

Alcoi, Alicante, Almoradi, Aspe, Benidorm, Calp, Catral, Crevillente, EI Campello, Elda, Elx,
Petrer, Polop, Rojales, San Juan de Alicante, Sant Vicent del Raspeig, Santa Pola,
Villafranqueza, Villajoyosa, Villena

Betxi, Burriana, Castell6 de la Plana, L'Alcora, Vila-real

Alboraya, Alfafar, Benaguasil, Benifaié, Benimamet, Bufiol, Catarroja, Gandia, La Cafiada,
L'Alcudia, Lliria, Massanassa, Museros, Paiporta, Picassent, Sagunt, Torrent, Valencia, Xirivella.
Las sesiones de fisioterapia se han proporcionado en su mayoria a domicilio dada la movilidad
reducida de los beneficiarios y que el desplazamiento hubiese incrementado el cansancio y
limitado la adhesion al tratamiento.

El nimero de beneficiarios ha sido 103 personas, todos ellos pacientes con ELA. Este servicio
solo es proporcionado a los pacientes con ELA.

Para evaluar el servicio de rehabilitacién se han registrado las sesiones mensuales con cada
uno de los beneficiarios. En julio y diciembre se solicitd a los fisioterapeutas una descripcién de
los servicios proporcionados y una evaluacion del estado de cada uno de los pacientes con el
fin de comprobar la evolucion.

Los indicadores empleados han sido

- nimero de sesiones de fisioterapia realizadas: 3458 sesiones

- numero de beneficiarios: 103 beneficiarios

- tratamientos realizados: mas del 50 % de los afectados reciben: estiramientos, movilizacion
miembros superiores e inferiores, prevencion de deformidades, movilizacion activa miembros
superiores e inferiores, masoterapia, fisioterapia respiratoria y tratamiento del dolor(ver
resultados en anexo)

- Nimero de clinicas concertadas: 8 y numero de fisioterapeutas auténomos concertados: 17

La mayor dificultad encontrada en esta actividad ha sido concertar los servicios en localidades

en los que no existia fisioterapeuta, para lo que se ha tenido que recurrir a profesionales de
localidades prdoximas con experiencia en tratamiento de pacientes neuromusculares.
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En cuanto a las mejoras proyectadas, se esta estudiando la posibilidad de que el servicio sea

acreditado como servicio de promocién de la autonomia personal de manera que fuera

financiado también por el sistema de autonomia personal y atencién a la dependencia, en

cuyo caso, si esto fuera posible la asociacién solo tendria que buscar la financiaciéon para

aquellos afectados a los que aun no se les hubiese reconocido esta prestacién de sistema de

atencién a la dependencia.

Cuantificacidn de los objetivos de Proyecto de Autonomia personal y rehabilitacion

El objetivo propuesto ha sido:

Minimizar el impacto de la pérdida de movilidad en las personas con ELA potenciando su

autonomia personal a través de la rehabilitacion.

Resultado esperado: Mantenimiento de la autonomia personal y alivio de las secuelas de la

enfermedad.

Indicadores:

numero de sesiones de rehabilitacion realizadas

3458

numero de beneficiarios

103

Tipologia de tratamientos

14 tipos, 7 de ellos aplicados
a mads del 50 % de
beneficiarios

Valoracion de escalas ALSFRS-R

29,51 puntos de promedio.
27 % usuarios por debajo de
21ptos.

73 % de 22 a 48 ptos.
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Vivienda Tutelada

El proyecto tiene como finalidad “ofrecer una alternativa de vida normalizada e integral, desde
la que queden garantizados los cuidados bdsicos que diariamente precisan los enfermos de
ELA y que puedan mantener de manera digna un estilo de vida propio, no condicionado por las
relaciones de dependencia que pueden derivar de la aparicidon de la enfermedad, facilitando
asi el desarrollo de la autonomia personal y social de la persona”. En este sentido, contempla
servicios como la asistencia personal y técnica, movilizaciones y cambios posturales,
ventilacidn asistida, administracién de alimento, ofrecer apoyo en todo el proceso evolutivo de
la enfermedad y el mantenimiento de los valores de intimidad y privacidad, entre otros.

La vivienda estara ubicada en Valencia, teniendo en cuenta todas las posibilidades de
integracién y accesibilidad de la zona. Estard preparada con 7 habitaciones individuales que

dispongan de una cama articulada, ademas de servicios 24 horas adaptados al enfermo.

Presentacion del proyecto a FENIN

El pasado 4 de abril, la trabajadora social de ADELA-CV, Barbara Chiralt, junto a José Jiménez,
afectado por ELA, presentaron en la sede de FENIN en Madrid el proyecto de “Creacion de
Vivienda Tutelada para afectados por ELA”. En la reunidn participaron miembros de FENIN de
Madrid y Barcelona (a través de videoconferencia), dicho encuentro en FENIN se mantuvo para
dar a conocer el disefio de la vivienda tutela a las empresas que quieran colaborar en su

consecucion.
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La Generalitat estudia la cesidn de un espacio para la creacion de una vivienda tutelada para
enfermos de ELA

La secretaria autondmica de Servicios Sociales, D2 Helena Ferrando, visito la sede de ADELA-CV
en Valencia para conocer en profundidad el proyecto de la asociacion para la “Creacién de una
Vivienda Tutelada para enfermos de ELA”. El primer paso para su puesta en marcha es localizar
el lugar que reulna todos los requisitos que esta vivienda tan especial precisa, tanto del propio
inmueble, del edificio, como del entorno. Durante su visita a nuestra sede, el pasado viernes
26 de abril, Ferrando afirmd que se trata de un proyecto necesario y que se estudiara la
posible cesidn del espacio.
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Acciones de divulgacion del proyecto Vivienda tutelada y busqueda de financiacion

- 25 de febrero: reunién con responsables de Vitalaire en Valencia

- 9 abril: reunién con Concejala de Bienestar del Ayuntamiento de Valencia,
Isabel lozano, para presentacion y busqueda de emplazamiento.

- 26 abril: reunidn con la Secretaria Autondmica de Igualdad para presentar el
proyecto y conocer las posibles futuras vias de financiacion publica

- 15 de mayo, presentacién vivienda tutelada al Voluntariado de SUMA en
Alicante

- 20 mayo entrevista con Evha para solicitar emplazamiento de la vivienda
tutelada

- 3junio presentacion proyecto a Caja Mar y busqueda de financiacion.

Hablamos del Proyecto de Vivienda Tutelada para enfermos de ELA en la Comunidad
Valenciana

De este proyecto hablamos el pasado mes de Julio en TV 8. No es una residencia ni un centro
asistencial, sino que se trata de un hogar que garantice una calidad de vida al enfermo que no
puede permitirse mantener un cuidador externo ni cuenta con familia para esto. “La propuesta
de recurso que hace la asociacidn es un lugar donde vivir, un lugar en el que los afectados que
vivan en él tomen como propio, que sea su hogar.” La trabajadora social de ADELA-CV, Barbara
Chiralt, y José Jiménez, miembro de ADELA-CV y colaborador para el desarrollo del Proyecto de
Vivienda Tutelada para Enfermos de ELA en la Comunidad Valenciana participaron el 24 de
julio en la entrevista de la Ocho TV
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PIDEN UNA VIVIENDA TUTELADA
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Formacion

Taller de cambios posturales y como realizar transferencias

El 23 de febrero se realizé en Valencia el “Taller de Ergonomia y Movilizaciones ADELA CV”
dirigido a familiares, cuidadores y voluntarios de afectados de ELA. Dicho taller es de gran
utilidad para aquellas personas que comienzan a tener dificultades y para quienes atienden a
afectados con graves problemas de movilidad. Aprenderemos cémo realizar cambios
posturales y transferencias en diferentes situaciones.

Taller de Ergonomia y Movilizaciones ADELA-CV

Familiares y cuidadores de enfermos de ELA en Castelldn han aprendieron cémo realizar
cambios posturales y transferencias en diferentes situaciones para evitar lesiones tanto en el
enfermo como en el cuidador, el 24 de octubre tuvo lugar el “Taller de Ergonomia y
Movilizaciones” de ADELA-CV en colaboracidon con la Clinica Carlos Peraire de Castellén y la

empresa Ortoprono que proporcioné una grua de movilizacién para explicar su manejo.
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Curso de atencidn de los problemas respiratorios en domicilio en pacientes neuromusculares

Un afio mas, la Escuela Valenciana de Estudios Sanitarios, EVES, y ADELA CV, hemos llevado a
cabo el curso: Atencion en domicilio a los problemas respiratorios de enfermos

neuromusculares.

Cuarenta cuidadores de pacientes (auxiliares de ayuda a domicilio, técnicos socio sanitarios,
auxiliares de clinica, técnicos en cuidados auxiliares de enfermeria de los Centros de Salud y

familiares de afectados de ELA) han asistido en esta edicion.
El curso se desarrolld del 4 al 8 de noviembre, en cinco sesiones:

Durante la primera jornada del curso “Fisiopatologia basica de las alteraciones respiratorias de
las diferentes enfermedades neuromusculares. Fundamentos Tedricos para entender los
problemas clave y su manejo: alteraciones de la deglucidn, de la tos y de la respiracion”, el Dr.
Emilio Servera Pieras del Instituto de Investigaciéon INCLIVA , y referente internacional en
investigacidn clinica en esclerosis lateral amiotréfica, hablé de los mecanismos basicos de la
respiraciéon, los problemas diana en las enfermedades neuromusculares como la ELA: la
ventilacidn alveolar, la tos y la deglucién. Por ultimo, dio a conocer las complicaciones con

riesgo respiratorio: bronquitis, neumonia, derrame pleural y neumotérax.

[ o
INCLIVA

Bases para el manejo de los
problemas respiratorios de
algunas enfermedades
neuromusculares
Fundamentos para Cuidadores

Emilio Servera

Universidad de Valencia
Grupo de Investigacién
Problemas Respiratm
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El Dr. Jesus Ignacio Sancho Chinesta, Neumdlogo en el Hospital Clinico de Valencia, Intervino
durante la segunda jornada dedicada a “Habilidades basicas para manejar los problemas de
deglucién, tos, respiracion y cuidados generales de pacientes con ventilacion no invasiva”.
Chinesta formé a los alumnos en técnicas de ayuda a los musculos respiratorios de los

afectados de ELA cuando estos se debilitan para facilitar la ventilacién alveolar.

Dfia. M2 Jesus Zafra Pires, adjunta de direccion de enfermeria del Hospital Clinico de Valencia
abordd en una sesion los cuidados de enfermeria. Conocimos en qué consisten los problemas
de disfagia, los signos, como controlar los sintomas iniciales, los tratamientos y cémo deben
actuar los cuidadores para adaptar texturas

facilitar  posicionamiento y cuidados de alimentacién por sonda. Se
abordaron también los signos y fases de las ulceras por presién, las
medidas de prevencién y los elementos que pueden introducirse como
prevencion y tratamiento. Conocimos los diferentes tipos de mascarillas de ventilacion no
invasiva, colocaciéon y su limpieza. Practicamos el uso de las grias de trasferencias para facilitar

la movilizacién de los pacientes.

ili si j , iracié ui
“Habilidades basicas para manejar los problemas de tos, respiracién y cuidados generales de
pacientes con ventilacién invasiva” fue el tema central de la sesidn del Dr. Santos Ferrer

Espinosa, neumologo del Hospital Clinico de Valencia

El Dr. José Luis Diaz Cordobés, Psicdlogo de Vitalaire, abordd el tema de “las habilidades

basicas de manejo emocional: manejo de situaciones complejas”

La ultima sesion fue la de D2 Barbara Chiralt Bailach, Trabajadora Social ADELA-CV : y tratd los
siguientes temas: “Los recursos sociales” , “La Asociacion ADELA CV” y “Tecnologia de apoyo

para la autonomia personal. Sistemas de comunicacién alternativa”
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Convivencia
Jornada fallera en Valencia

El pasado 12 de marzo amigos y compafieros de ADELA-CV en Valencia, compartimos una

jornada de convivencia y ocio en Valencia.

Alli disfrutamos del ambiente fallero que se vive esos dias, a medio dia asistimos a la masclet3,
desde ubicacién privilegiada gracias al espacio que el Ayuntamiento de Valencia habilité para

con discapacidad.

Asamblea General Ordinaria

El pasado 1 de junio de 2019, celebramos nuestra Asamblea general ordinaria en la Sala
Baluarte del Castillo-Fortaleza de Santa Pola, con la presencia de asociados de ADELA CV, de
toda la Comunidad Valenciana. Durante la sesién los miembros de la Junta directiva realizaron
la lectura de presupuestos del ejercicio pasado y del nuevo afio. De igual modo se presentaron
las actividades y servicios que se estan desarrollando y se desarrollaran a lo largo del presente
afio, enmarcadas en nuestros programas de atencién a los afectados de esclerosis lateral
amiotrdfica y a sus a familias. Tales como: Programa de Intervencién para la prevencion e
insercidn social; Programa de cooperacidn social; Programa de convivencia; Programa de
formacion; Jornadas informativas por el Dia Mundial contra la ELA y Actividades dirigidas a la
de recaudacién de fondos y a dar visibilidad a la enfermedad, también se informd a los
asistentes del proyecto para la creacion de la primera vivienda tutelada para afectados de ELA
en Espafia.

Durante el acto se proyectd un video recopilatorio de la actividad de ADELA CV en 2018.
Cuando finalizé la Asamblea todos los asistentes disfrutaron de una comida de hermandad.
Nuestro agradecimiento al personal de la sala Baluarte del Castillo y al Ajuntament de Santa

Pola por su colaboracidn para llevar a cabo la Asamblea.
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XXI Regata de Vela ADELA-CV en Gandia

En junio se celebrd la XXI Edicion de la Regata de Vela ADELA-CV en el Club Nautico de Gandia.
Esta actividad, enmarcada dentro de los actos que desarrolla la Asociacion para reivindicar el
Dia Mundial de la Lucha contra la ELA,

Son mas de veinte afios los que lleva colaborando con ADELA-CV el Club Nautico Gandia con la

organizacion de la Regata. Este afio, han participado los veleros X Tutatis, Crysel,

Cachican y Kenobi a los que debemos de agradecer su amabilidad, colaboracién e implicacion

con todos los miembros de la Asociacion.

ADELA-CV celebra la Asamblea General Extraordinaria

El 16 de noviembre, se celebrd en el Centro Civico y Social de Santa Pola la Asamblea General
Extraordinaria de ADELA-CV donde se eligid a su nueva junta y despidid, con emocidn, a la que
estuvo trabajando durante los ultimos 8 afos capitaneada por Nieves Garcia Berenguer,
defendiendo y luchando por satisfacer las necesidades de los afectados de ELA y sus familias

en la Comunidad Valenciana y llamando la atencién de la Administracion Publica para la
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consecucion de los derechos de los enfermos. Al terminar la Asamblea todos los asistentes

disfrutaron de un almuerzo de hermanda

Visita Xixona
Miembros de la asociacién pasamos el 5 de diciembre juntos disfrutando de la gastronomia

tipica navidefia y visitamos la fabrica de turrones El Artesano en la Feria del Turrén de Xixona.
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Sensibilizacion

Edicion solidaria de GuiaT magazine

La revista GuiaT tuvo un hueco para la solidaridad y destiné el 12% de la inversion publicitaria
de su numero de diciembre a dar impulso a nuestra Asociacién. Ademas del donativo, la
revista ha dado visibilidad a la ELA a través de un reportaje sobre la enfermedad que incluye

una entrevista a Nieves Garcia, presidenta de ADELA CV.

ADELA CV recibe el premio Datil d’Or

La Asociacion de Informadores de Elche ha concedido a |la Asociacion de Esclerosis Lateral
Amiotréfica de la Comunidad Valenciana el premio Datil d’Or 2018. Destaca nuestra labor en

pro de la ciudadania ilicitana.

IV Masterclass de Zumba

El pasado 3 de marzo de 2019, alrededor de doscientas personas apoyaron la Masterclass de
Zumba solidaria a beneficio de ADELA-CV. Por su impulso, trabajo, energia y generosidad en

este evento, ADELA CV distinguié a Zebida Leal como “Importantes del 2019”
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Encuentro deportivo “Juntas es Mejor”
El 10 de marzo tuvo lugar una actividad deportiva solidaria en | ‘Alqueria del basket de
Valencia Basket Club. Patri y Paula, dos licenciadas en Ciencias del Deporte organizaron el
encuentro deportivo solidarios. Hubo una presentacién de la actividad, los objetivos asi como
las actividades que desarrolla ADELACV.
El evento congregd a varias decenas de personas que quisieron disfrutar de la actividad fisica y

colaborar con la Asociacion.

Manifestacion Feminista

Un afio mas, ADELA-CV se sumo a la Huelga Feminista del 8 de marzo. Entre otros motivos,
porque somos un colectivo donde el 90% de los cuidadores de enfermos de ELA son mujeres y

debemos darles visibilidad.

Una comida solidaria con toques de “Festa”

La comida solidaria a beneficio de ADELA-CV tuvo lugar el 15 de junio de 2019 en el
Restaurante Fila Guzmanes de Alcoi. Su gerente, David, preparé un castillo hinchable para los
mas pequefios y se encargd de que la musica festera no faltara. Agradecemos el compromiso
y la solidaridad hacia los afectados de ELA, comenzando por David, el gerente del restaurante,
a todo su equipo, y a los enfermos de ELA, sus familias, vecinos de Alcoy y amigos que no

quisieron perderse esta cita.

XXV Jornadas ADELA-CV: “Factores sociales y genéticos en la ELA”

Con motivo del Dia Internacional de la Lucha contra la ELA, 21 de junio, la asociacién, organizé

las XXV Jornadas ADELA-CV: “Factores sociales y genéticos en la ELA” que se desarrollaron en

el Hospital General Universitario de Alicante y en el Hospital General Universitario de Valencia.
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Reuniones Asociaciones de ELA

Durante 2019 la Fundacién Luzén convocéd dos reuniones de Asociaciones en los meses de
marzo y diciembre en las instalaciones del CEAPAT en Madrid.

La Fundacién Luzén presentd a las asociaciones de ELA las actividades que ha estado
realizando y las asociaciones dialogaron sobre las actividades conjuntas a realizar,
especialmente campanfas de sensibilizacion. Se presenté la Campafia Start de Dance, de la que
ADELACV es entidad participante y las acciones entorno al Dia Mundial de lucha contra la ELA.
En diciembre el motivo de la reunidn fue relacionar sobre la creacidn de una Comunidad de la
ELA. Se valoré que antes de su constitucion las asociaciones tenian que clarificar las

caracteristicas de esta entidad aun por crear.

Luz por la ELA

El 21 de junio de2019, ADELA-CV se sumo a la campafia “Luz por la ELA” organizada por la
Fundacion Francisco Luzdn para iluminar todo el territorio espafiol de color verde. Las
fachadas de ayuntamientos y de diferentes monumentos fueron iluminados. Las localidades
gue se sumaron a la iniciativa fueron: Aiglies, Alcoy, Alicante, Denia, Elche, Elda, Gandia,
Petrer, Paterna, San Joan d’Alacant, Valencia y Villena se solidarizaron en la Lucha contra la

ELA.
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X Jornadas del Paciente “Asociaciones de pacientes, compromiso social” en el Hospital
General de Valencia

En el mes de junio, alrededor de 35 asociaciones dieron voz a los pacientes en los jardines del
Hospital General de Valencia en el marco de las X Jornadas del Paciente “Asociaciones de
pacientes, compromiso social”.

La inauguracién de las jornadas ha corrido a cargo del Director Gerente del Hospital General de
Valencia, Enrique Ortega Gonzalez, junto a otros miembros del centro hospitalario, quienes

han conocido de cerca el trabajo de ADELA-CV y las necesidades de los pacientes de ELA.

Haciendo Cima por la ELA

Tres montafieros, Neftali Lozano GAmez de Albacete (Murcia), Federico Pefia Gonzalez
(Redovan) y Antonio Garcia Cafiizares (Orihuela), conquistaron el Mont Blanc (4.810 m) con el
objetivo de visibilizar desde lo mas alto la esclerosis lateral amiotréfica (ELA). Desde la cima,
compartieron un video del evento

Iniciaron la aventura el 18 de julio de 2019 desde Murcia dispuestos a enfrentarse a la dureza
de la montaina y del clima, sensibilizados con la ELA, una enfermedad que afecta a unas 400

personas en la Comunidad Valenciana, unas 4000 en toda Espafia

Emotivo homenaje a Juan Beteta en Alzira

El 7 de septiembre, tuvo lugar el lll Trofeo de Futbol Sala “Juan Beteta” en Alzira. El acto,
organizado por el Nitida Alzira FS, rindié homenaje al ex-arbitro de futbol sala Juan Beteta,
afectado por ELA y que desgraciadamente fallecié el 4 de septiembre. La Federacién
Valenciana de Futbol Sala ha entregado un cheque solidario a ADELA-CV en solidaridad con
todos los afectados que padecen esta cruel enfermedad. Al igual que el Nitida Alzira FS que ha

donado lo recaudado en el partido del sdbado.

Charla de divulgacién
En septiembre tuvo lugar una sesién de formacién a alumnos atencién sociosanitaria del

centro MC Formacion en las instalaciones de la Asociacién ADELACV
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Apoyo al servicio de Fisioterapia de ADELA-CV

Durante septiembre, las clinicas de fisioterapia de las provincias de Alicante, Castellén vy
Valencia colaboraron dando a conocer la esclerosis lateral amiotrdfica y la realidad del dia a
dia de los afectados. Ademds, cada uno de los centros de fisioterapia colaboradores, ha

recaudado donativos a beneficio de la Asociacién Valenciana de Afectados por ELA.

El llustre Colegio de Fisioterapeutas de la Comunidad Valenciana (ICOFCV) destiné la
recaudacion llevada a cabo durante su VI Jornada Solidaria al servicio de Fisioterapia que

ADELA-CV ofrece a los afectados de esclerosis lateral amiotrofica en la C. Valenciana

Quince paellas, quince lugares y miles de gracias por vuestra solidaridad

En el Dia Internacional de la Paella, Paco Brocal, chef valenciano, ha puesto en marcha el Reto
15x15+1 que consiste en la preparacion de 15 paellas en Valencia, Alboraya, Albal, Alcasser, El
Saler, Naquera, y la ultima de ellas, en las Islas Canarias. En cada localidad instalaron huchas
que destinadas a recaudar fondos para la Asociacién Valenciana de Enfermos de ELA ADELA-
CV, la Fundacidén Dravet de Valencia, Casa de la Caridad, Fundacién Casa Ronald, y

Damnificados por el incendio de las Islas Canarias.

El libro «<Embajadas, arte e historia», una obra documental histérica y solidaria

La Capitania Tomasina 2019 de las fiestas de Alcoy y el 502 Aniversario de la Fundacién Borras
Encar S.L. ha promovido la edicién de un maravillo y exhaustivo libro documental e histérico
sobre las Embajadas de Alcoy. La acogida del libro fue grandiosa ya que se agotd en las tiendas.
Eso si, se puede consultar en la biblioteca municipal y también en braille. En cuanto a la
recaudacion de la venta del libro, se destind a tres asociaciones: Fundacién La Salle Acoge,
Asociacion Espafiola de Inmunodeficiencias Primarias (AEDIP) y a la Asociacion Valenciana de

Enfermos de ELA, ADELA-CV
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La boda de Sergio y Davinia, solidaria con la ELA

En septiembre, Sergio y Davinia celebraron en Mutxamel su enlace matrimonial rodeados de
familiares y amigos. La pareja decidié destinar el dinero que pensaban gastar en el detalle de
boda para los afectados de ELA,

Birernds nockies a rtod@s  gracids por estar junto a nosorros en un mormento tan
especiall

FL detallito que fiernos preparado parada vosotros cormo recuerdo de nuestra boda es

wira colaboraciorn con fa Asociaciorn Valenciarnia de Fsclerosis fLateral Amiotrofica.

FHernos querido fiacer esta donaciorn para qie, a consecuericia de esta Hoda, alguien
qiie (o necesite pueda tener Ui _poco de ayuda, por _pedqiierla e sea.

SERGIO "?
&
DAVINnTA ADELA CV
z21/09,/ 2019 :f e ——

Boda solidaria con la ELA

Entusiasmo, ternura, cariiio, ... amor. Sentimientos que compartieron entre si Anna y Loic y
que han hecho extensible a la Asociacidon Valenciana de Enfermos de ELA. El pasado mes de
octubre, ella de Benifaié y él de Suecia, decidieron contraer matrimonio en el pueblo natal de
Anna. Una celebracidn por el amor y por la solidaridad, ya que el dinero que pensaban destinar
a los detalles de boda lo han donado a ADELA-CV. Esta aportacidon econémica sirve de apoyo a
los programas que la Asociacion lleva a cabo en la Comunidad Valenciana destinados a
garantizar una mejor calidad de vida de los/las afectados/as por esclerosis lateral amiotréfica y

sus familias. Al mismo tiempo, nos ayuda a visibilizar esta enfermedad tan dura.
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Donativo de la Oficina de CAIXABANK de Eiche

El pasado mes de octubre, la oficina de CAIXABALNK ubicada en la Plaza Madrid de Elche
(c/ José Garcia Ferrandez, 9), realizé un donativo a ADELA-CV, para apoyar los servicios de la

asociacién, en concreto para el banco de ayudas técnicas.

El programa de Respiro Familiar de ADELA-CV, premiado por VitalAire

La lll Convocatoria de “Ayudas al Paciente VitalAire” reconocié las iniciativas de 15
asociaciones espafiolas que contribuyen a mejorar la calidad de vida de los pacientes con
enfermedades respiratorias y sus cuidadores. ADELA-CV fue galardonada en la categoria de
“Programas de apoyo y servicios de apoyo a cuidadores y familiares de pacientes en terapias

respiratorias”.

Cena solidaria a favor de ADELA-CV

La Corte de Honor y la Fallera Infantil 2008 organizé el pasado 15 de noviembre la Cena Anual
de Cortes Infantiles de las Fallas de Valencia. Un encuentro del mundo festero valenciano que
se realiza desde hace diez afos y que este afio, lo recaudado se destind integro a nuestra

asociacion.

ADELA-CV colabora en el cortometraje “Al otro lado de la vida” de Christian Lizandra

El cortometraje «Al otro lado de la vida», en el que colaboré ADELA-CV, el Ayuntamiento de
Sarrion y el Hospital de Sagunto, se estrend el 16 de noviembre en la Casa de Cultura de
Sarrién (Teruel). El director del corto, Christian Lizandra, narra cémo influye el diagndstico de
la ELA, no sélo en el enfermo, sino en el dia a dia de una familia que tiene que afrontar la
realidad de esta enfermedad tan cruel. Una historia basada en las propias vivencias del

director.

Montolivet: cultura, tradicidn y solidaridad
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La Falla Montolivet celebré durante octubre y noviembre actividades integradas dentro de su
semana cultural y solidaria en el casal. El pasado 21 de diciembre, la Falla realizé su cena anual
entre amigos y festeros clausurando las actividades solidarias a beneficio de ADELA-CV. La

Asociacion participd en la semana cultural con una charla informativa.

Relaciones Institucionales

ADELA CV pide a Conselleria informacion sobre del Plan de la ELA

Nieves Garcia Berenguer, Presidenta de ADELA-CV, y Delia Gonzdlez y Barbara Chiralt, las
trabajadoras sociales de la asociacion, han mantenido una reunién con Ana Barceld, Consellera
de Sanitat y Directora General de Asistencia Sanitaria. La cita tuvo lugar el pasado 7 de enero,
en la Conselleria de Sanitat en Valencia. La cita se concertd con el objetivo de solicitar
informaciéon sobre el estado en el que se encuentra el Plan de ELA de la Comunidad
Valenciana, puesto que no hemos tenido noticias desde que se presentaran los trabajos de las
distintas comisiones. Desde Conselleria nos explicaron que esperaban tener su trabajo sobre
la Red de ELA concluido antes de Pascua (marzo o abril).

Por otro lado, se puso de manifiesto nuestro interés por los propios afectados de ELA y el
esfuerzo y dedicacion de numerosos profesionales de distintos hospitales para que esto
pudiera materializarse.

El adelanto de las elecciones autondmicas y que no hayamos recibido ninguna informacion
sobre el Plan hasta el momento nos preocupa y hace peligrar todo el trabajo realizado desde

noviembre de 2016. Por ello, hemos mostrado nuestro malestar a la Conselleria de Sanidad.
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En septiembre mantuvimos otra entrevista con responsables técnicos de la redaccién y

confeccién del Plan de ELA en la Conselleria de Sanitat para conocer el estado del documento,
los cambios tras las correcciones de los profesionales de los grupos de trabajo y conocer

cuando serd su presentacion.

Presentacion del nuevo modelo de atencion en enfermedades neurodegenerativas de

Conselleria de igualtat i politiques inclusive

El 22 de febrero la Conselleria de lgualtat i Politiques Inclusives reunié a las diferentes
asociaciones de enfermedades neurodegenerativas de la Comunidad Valenciana (Alzheimer,
Parkinson, ELA y Huntington) para presentar las conclusiones recogidas el afio anterior en las
mesas de trabajo de enfermedades neurodegenerativas. Este trabajo se realizd con el fin de
analizar las necesidades especificas sociosanitarias de este colectivo y para que el disefio de los

recursos tenga presente estas caracteristicas.
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Convenio con la Fundacién Juan Peran Pikolinos destinado a ayudas técnicas

La Asociacion de Esclerosis Lateral Amiotrofica de la C. V firmd un convenio con la Fundacion
Juan Peran Pikolinos que permitié aumentar el banco de ayudas técnicas que ADELA-CV tiene a
disposicion de los afectados de ELA en la Comunidad Valenciana. En concreto, la aportacion
econdmica donada sirvié para la compra de dos gruas de movilizaciones. La Fundacion Juan
Peran Pikolinos colabora desde hace afios en mejorar y aumentar el banco de ayudas técnicas

de ADELA-CV.

Asistencia a la toma de posesion de Ménica Oltra

El 17 de junio ADELACV fue invitada al acto de toma de posesién de Modnica Oltra. Dio las
gracias por el esfuerzo del gobierno, funcionarios, movimientos sociales y expresdé que

retomaban los retos que se propusieron para seguir mejorando la vida de las personas.

Sede en provincia de Castellén
En marzo y agosto mantuvimos reuniones con el Concejal de Bienestar Social del

Ayuntamiento de Castelldon con el fin de solicitar la cesidon de un local para la realizacién de
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actividades. La propuesta compartir un local del Ayuntamiento de Castellén con la Asociacion
de Esclerosis Multiple, motivd reunidn con la Asociacién de Esclerosis Mdltiple con la
posibilidad de que dicha asociacidn desarrollara también actividades de las que se pudieran
beneficiar lo afectados de ELA. El Ayuntamiento proponia que el convenio se realizara entre
ADELACV vy la Asociacion de Esclerosis Multiple. Dado que la asociacion de Esclerosis Multiple
no facilité la concrecidn, puso dificultades a las peticiones ADELACV y finalmente rechazé
cualquier negociacion, esto se comunicé a la concejalia y se optd por buscar otras alternativas

y se contactd con Cruz Roja de Castelldn que dio toda clase de facilidades para colaborar.

ADELA-CV y Cruz Roja estudian colaboraciones para la atencion de los afectados de ELA en
Castellon

Asistieron a la reunion José Jiménez Aroca, presidente de la Junta Directiva, y la trabajadora
social y coordinadora de Valencia y Castellén, Barbara Chiralt quien afirmé que fue grato
comprobar la gran disposicion de Cruz Roja Castelldn para colaborar con ADELA-CV vy la

posibilidad de cooperacidon mutua entre ambas instituciones.

Por parte de Cruz Roja Castellén, participd Maria Dolores Bou Badenas, directora de los
Equipos de Atencidn Psicosocial (EAPS), Maria Antonia Crespo Pérez, coordinadora de los EAPS

y Francisco Javier Morales Gonzalez, psico-oncélogo.

Solicitamos la agilizacion en la resolucidn de los expedientes de Dependencia en el Ayto. de
Elche

La trabajadora social de ADELA-CV, Delia Gonzalvez, y Paqui Arnau, miembro de la Junta
Directiva, mantuvieron una reunidn el pasado mes de Noviembre en la Concejalia de Igualdad,
Derechos Sociales y Politicas Inclusivas del Ayuntamiento de Elche, con el Concejal Mariano
Valera y la Jefa de Servicio Nuria Martinez, a quienes se informé de la demora de las
resoluciones en lo relativo a la Dependencia y lo que perjudica ese tiempo de espera a los
enfermos de esclerosis lateral amiotréfica. Desde la Concejalia se han comprometido a solicitar
a Conselleria de Igualdad y politicas inclusivas la mejora en la gestién y tramitacion de los

expedientes.
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Il Jornada Provincial de Enfermeria en Alicante: “Conectando experiencias y conocimientos

entre pacientes y profesionales de enfermeria”

M3ds de 180 profesionales asistieron a la Il Jornada provincial de Enfermeria celebrada el
pasado 29 de noviembre en el Hospital General Universitario de Elche, y que tuvo por lema
“Cuidados plurales y multiples: Conectando experiencias y conocimientos entre pacientes y

profesionales de enfermeria”.

Esta jornada, en la que participd Delia Gonzalvez, trabajadora social de ADELA-CV, gir6 en
torno a la importancia de la participacidn ciudadana, y en especial de pacientes, familiares y
cuidadores no profesionales, en la atencion sanitaria y por ello, ademads de profesionales de
Enfermeria, han sido invitadas algunas asociaciones de pacientes de la Comunidad Valenciana:
la Asociacion Valenciana de Esclerosis Lateral Amiotrofica (ADELA-CV), la Asociacion de
Alzheimer de Elche (AFAEIx), Somos NUPA (Ayuda a nifios, adultos y familias con trasplante
multivisceral y afectados de fallo intestinal y nutricién parenteral) y la Asociacidon Apoyo a la

Lactancia (La Mama d’Elx).
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Colaboraciones con el Consejo de Enfermeria de la Comunidad Valenciana

La reunién entre ambas instituciones tuvo lugar el pasado mes de diciembre en las
instalaciones del Colegio Profesional con el objetivo de lograr posibles colaboraciones. El
presidente de ADELA-CV, José Jiménez, y la trabajadora social, Barbara Chiralt explicaron al
presidente del Consejo de Enfermeria, Juanjo Tirado, las actividades y servicios que realiza la

Asociacion.

El presidente del Consejo de Enfermeria de la Comunidad Valenciana, Juanjo Tirado, ha

explicado las labores de voluntariado que se llevan a cabo con algunos organismos y la cesién

de las instalaciones para actividades de asociaciones.

Curso de calidad

En el mes de abril tuvo lugar una sesion formativa para el personal de la Asociacién sobre

implantacién de planes de calidad en las instalaciones de la Asociacidn.
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	La Generalitat estudia la cesión de un espacio para la creación de una vivienda tutelada para enfermos de ELA
	La secretaria autonómica de Servicios Sociales, Dª Helena Ferrando, visitó la sede de ADELA-CV en Valencia para conocer en profundidad el proyecto de la asociación para la “Creación de una Vivienda Tutelada para enfermos de ELA”. El primer paso para su puesta en marcha es localizar el lugar que reúna todos los requisitos que esta vivienda tan especial precisa, tanto del propio inmueble, del edificio, como del entorno. Durante su visita a nuestra sede, el pasado viernes 26 de abril, Ferrando afirmó que se trata de un proyecto necesario y que se estudiará la posible cesión del espacio.
	Acciones de divulgación del proyecto Vivienda tutelada y búsqueda de financiación
	25 de febrero: reunión con responsables de Vitalaire en Valencia
	9 abril: reunión con Concejala de Bienestar del Ayuntamiento de Valencia, Isabel lozano, para presentación y búsqueda de emplazamiento.
	26 abril: reunión con la Secretaria Autonómica de Igualdad para presentar el proyecto y conocer las posibles futuras vías de financiación pública
	15 de mayo, presentación vivienda tutelada al Voluntariado de SUMA en Alicante
	20 mayo entrevista con Evha para solicitar emplazamiento de la vivienda tutelada
	3 junio presentación proyecto a Caja Mar y búsqueda de financiación.
	Hablamos del Proyecto de Vivienda Tutelada para enfermos de ELA en la Comunidad Valenciana
	Taller de cambios posturales y cómo realizar transferencias
	Taller de Ergonomía y Movilizaciones ADELA-CV
	Jornada fallera en Valencia
	Asamblea General Ordinaria
	XXI Regata de Vela ADELA-CV en Gandía
	ADELA-CV celebra la Asamblea General Extraordinaria
	Edición solidaria de GuiaT magazine
	ADELA CV recibe el premio Dàtil d’Or
	La Asociación de Informadores de Elche ha concedido a la Asociación de Esclerosis Lateral Amiotrófica de la Comunidad Valenciana el premio Dàtil d’Or 2018. Destaca nuestra labor en pro de la ciudadanía ilicitana.
	IV Masterclass de Zumba
	El pasado 3 de marzo de 2019, alrededor de doscientas personas apoyaron la Masterclass de Zumba solidaria a beneficio de ADELA-CV. Por su impulso, trabajo, energía y generosidad en este evento, ADELA CV distinguió a Zebida Leal como “Importantes del 2019”
	Encuentro deportivo “Juntas es Mejor”
	El 10 de marzo tuvo lugar una actividad deportiva solidaria en l ‘Alqueria del basket de Valencia Basket Club. Patri y Paula, dos licenciadas en Ciencias del Deporte organizaron el encuentro deportivo solidarios. Hubo una presentación de la actividad, los objetivos así como las actividades que desarrolla ADELACV.
	Manifestación Feminista
	Un año más, ADELA-CV se sumó a la Huelga Feminista del 8 de marzo. Entre otros motivos, porque somos un colectivo donde el 90% de los cuidadores de enfermos de ELA son mujeres y debemos darles visibilidad.
	Una comida solidaria con toques de “Festa”
	XXV Jornadas ADELA-CV: “Factores sociales y genéticos en la ELA”
	Reuniones Asociaciones de ELA
	Durante 2019 la Fundación Luzón convocó dos reuniones de Asociaciones en los meses de marzo y diciembre en las instalaciones del CEAPAT en Madrid.
	La Fundación Luzón presentó a las asociaciones de ELA las actividades que ha estado realizando y las asociaciones dialogaron sobre las actividades conjuntas a realizar, especialmente campañas de sensibilización. Se presentó la Campaña Start de Dance, de la que ADELACV es entidad participante y las acciones entorno al Día Mundial de lucha contra la ELA. En diciembre el motivo de la reunión fue relacionar sobre la creación de una Comunidad de la ELA. Se valoró que antes de su constitución las asociaciones tenían que clarificar las características de esta entidad aun por crear.
	Luz por la ELA
	X Jornadas del Paciente “Asociaciones de pacientes, compromiso social” en el Hospital General de Valencia
	La inauguración de las jornadas ha corrido a cargo del Director Gerente del Hospital General de Valencia, Enrique Ortega González, junto a otros miembros del centro hospitalario, quienes han conocido de cerca el trabajo de ADELA-CV y las necesidades de los pacientes de ELA.
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