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El presente documento refleja las actividades y resultados de los proyectos realizados por
ADELA-CV durante el afio 2020, un afio complicado en el que se ha tenido que aprender a
convivir con la COVID-19 y a realizar todas las actividades de ADELA-CV con todos los
protocolos de prevencion frente al Coronavirus tanto para proteccion de las personas afectadas

de ELA como a los profesionales de la entidad.

Ademds 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 ADELA-CV 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
Asociacion. Esta informacidn se refuerza también en la interaccidon con las familias afectadas
por la ELA y en los contactos institucionales o con profesionales de los sistemas de proteccién

social.

En 1992 se constituyd ADELA-CV como vehiculo de participacion de los propios afectados para

mejorar la calidad de vida de las familias afectadas por la ELA en la Comunidad Valenciana.

En estos 29 afios la Asociacion 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 numero mayor de familias, hasta llegar al 80 % de las que
existen en esta Comunidad. Atendemos sélo a personas con ELA y ello ha permitido la

especializacién

Este grado de cobertura no hubiera sido posible sin la colaboracion de los equipos sanitarios
que, a partir de la informacidon que les transmiten los pacientes y la propia asociacién, han
entendido que ADELA-CV es una agente social mas, que se configura como un vehiculo de
participacidn 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, 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, que durante este afio se ha hecho a través de plataformas virtuales, como prevencién

frente a la COVID-19.



Apoyo sociosanitario a la ELA

Apoyo psicolégico.

El servicio de atencidn psicolégica ha consistido en la atencién individualizada a las personas
con ELA y a sus familiares con objeto de prevenir complicaciones emocionales y favorecer un
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 que
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 psicélogos
mantienen una primera entrevista de valoracién, este afio por motivo de la COVID-19
telematicamente 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, siempre
y cuando sea posible de manera telematica, con mayor o menor frecuencia en funcién de la

gravedad y del dolor emocional que presentan.

Se ha realizado 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 atencidén se ha realizado con la intensidad que necesitaban en diferentes momentos.
Los problemas mas frecuentes, atendidos individualmente han sido:

- Problemas de asimilacién de informacidn recibida.

- Inestabilidad emocional provocada por el diagnédstico, 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, alteracién
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 progresiéon de enfermedad.
- Problemas de comunicacion.

- Problemas familiares provocados por la enfermedad.



- Problemas de aislamiento social.
- Falta de apoyo social.
- Atencién en la fase de final de vida.
- Problemas de afrontamiento del fallecimiento de un familiar
- Duelos.
Los profesionales que han intervenido son psicdlogos titulados y expertos en psicologia clinica

y en cuidados paliativos.

Sus funciones han sido atender la necesidad de apoyo psicolégico de afectados y familiares a
través de medios telematicos y cuando no ha sido posible de este modo se han realizado con
todas las medidas de prevencion frente a la COVID-19 , en las instalaciones de la asociacién y
en domicilio, apoyar la intervencién del resto de profesionales y dinamizar los grupos de ayuda

mutua en las provincias de Alicante, Castellon y Valencia.

Los psicélogos han empleado la atencién individual y la grupal, siempre teniendo presente el
protocolo de Prevencién frente a la COVID-19 de la entidad, dinamizando los grupos de ayuda
mutua. Se han realizado intentos para registrar la variedad de intervenciones psicoldgicas,

aunque por el momento, los resultados que se ha recogido son cuantitativos.

Los psicologos han ido recogiendo mensualmente las intervenciones con los usuarios,
registrando fecha, modo de intervenir (entrevista, teléfono, videoconferencia o Vvisita
domiciliaria) y duracidn de cada una de estas intervenciones. Respecto a la atencion individual,
se ha empezado a recoger los resultados por individuo aunque se tratase de la misma unidad

familiar para reflejar la diversidad de necesidades.
Cuando ha sido necesario se ha empleado la dindmica familiar.

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, siempre actuando con las medidas de seguridad de prevencidén frente a la COVID-
19. Desde el inicio de la pandemia, las familias afectadas de la provincia de Alicante no han
podido acceder a la sede en Elche por normas del centro municipal, por lo que la atenciéon ha

sido telematica y en domicilio.

En cuanto a las visitas domiciliarias, los psicélogos del proyecto han realizado 342 visitas
durante todo el afio para atender 164 personas afectadas de ELA y 244 familiares. Se han
mantenido 103 entrevistas en los locales de la Asociacién. y telefonicamente: 1672 actuaciones

con un total de 858 horas de duracion.



Grupos de ayuda mutua

Se han convocado las reuniones telefénicamente y se han realizado las reuniones presenciales
en los primeros meses del afio y por videoconferencia durante los meses siguientes con la

asistencia de familiares de afectados, pacientes y con la participacion de un coordinador.

Se han celebrado en las tres provincias: 7 reuniones presenciales y 6 reuniones telematicas a

través de plataformas digitales.

Han tenido una duracién media de 2 horas cada una. 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 comunicacidon de todos los asistentes, propiciar la

reflexién conjunta, la creacidn de un clima de confianza y respeto.

REUNIONES GAM

Nos reunimos todos los meses:

Alicante ® 658 858 298

Castellon ® 640 627 921

Valencia ® 658 856 776 #ADELANTE #ADELACV




Asesoramiento y apoyo social.

El Servicio de asesoramiento y apoyo social ha valorado las situaciones problematicas de las
familias afectadas. Ha asesorado respecto a los medios de proteccidn social que compensan o
mitigan esas dificultades y se les ha facilitado el acceso y /o gestion cuando las familias tenian

especial dificultad para desarrollarlas.

Esta actividad ha sido desarrollada con la participacién de las trabajadoras sociales, una en
Elche para la provincia de Alicante y otra en Valencia para las provincias de Valencia y

Castelldn.

Se han encargado de la acogida de las nuevas familias que establecen contacto con la

Asociacion, informar sobre los diferentes programas y servicios que se desarrollan y derivar

cuando se detecta esa necesidad.

ATENCION

TELEFONICA

ATENCION CON CITA
PREVIA
O VALENCIA

DE ELCHE Atencion telefénica: 640
SEDE CASTELLON Atencién telefénica: 640 627 921

SEDE VALENCIA Atencién telefénica y presencial con Cita Previa:
963 794 016 — 640 627 921
@ 10:00 - 14:00 de lunes a viernes



Respecto a la metodologia de las trabajadoras sociales ha realizado una intervencion familiar,
atendiendo las necesidades de la unidad de convivencia y valorando gravedad de la necesidad
y las preferencias de las familias. Su actividad se ha desarrollado de lunes a viernes de 9 a 14
horas en las sedes de la Asociaciéon en Elche y en Valencia, realizando entrevistas, llamadas
telefénicas, gestiones en organismos publicos y mediante visitas domiciliarias en las tres
provincias, manteniendo siempre los protocolos de prevencién frente a la COVID-19 de la
entidad. Segun el modo en que se ha atendido, se han realizado 49 entrevistas en las
instalaciones de la Asociacion, 1099 intervenciones telefénicas y 48 visitas domiciliarias, 88

gestiones en organismos publicos y 85 derivaciones.
Banco de productos de ayuda.

El equipamiento para movilidad, cuidado y proteccién, autonomia personal y comunicacion
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 reutilizacién.

Se han facilitado productos de ayuda a todas aquellas personas que las han solicitado: gruas,
camas articuladas, sillas de ducha, sillas de ruedas, elevador de wc, cojines antiescaras y
dispositivos de acceso al ordenador para comunicacion alternativa, acceso al ordenador y
soportes para tablet o para ordenador. Las familias han recogido el material en las instalaciones
de la asociacidn y también se ha enviado por mensajeria. Los productos se han higienizado tras
su devolucidn y se han dado recomendaciones de su limpieza, uso y mantenimiento. En cuanto

al manejo, se ha explicado presencialmente cuando era posible y mediante tutoriales por video
Herramientas de Comunicacién

En 2020 se han editado tres revistas ADELANTE que son distribuidas por correo postal a mas de

600 personas entre particulares, organismos publicos y privados.

En la pagina web se han publicado un total de 76 noticias. La medicién de la audiencia web se
lleva a cabo con la herramienta de Google: Analytics. Del 1 de Enero hasta el 31 de diciembre
de 2020, han visitado la pagina de ADELA-CV 14198 usuarios con un total de 31578 visitas de

pagina, un 15% de ellas transferidas a través de Facebook.

El programa de apoyo sociosanitario dispone de perfiles sociales en Facebook, Twitter,
Instagram y Youtube. En ellas, se han publicado enlaces directos a la web institucional,
contenidos de elaboracidn propia y se han compartido noticias de interés de otros medios y

entidades afines. Se han publicado eventos y material audiovisual de las actividades que realiza



la Asociacidn. Ademas, las redes sociales dinamizan la comunidad de usuarios lo que promueve
la demanda de servicios o informacion a través de ellos, y contribuyen a dar visibilidad a la

enfermedad y a los servicios y actividades que desarrollamos.

Revista
ADELANTE CV

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, segun las necesidades comunicativas del momento.

A lo largo del 2020 se han enviado 25 Newsletter a una media de 497 suscriptores que reciben

las Ultimas noticias de ADELA-CV a través del correo electrénico.

Localidades donde se han realizado las actividades o residen los afectados:

Alaquas, Alborache, Alboraya, Alcacer, Alcoi, Alfafar, Alginet , Alicante, Almassora,
Almoradi,Alpuente ,Aspe ,Benaguasil , Benetusser, Benicarld, Benidorm, Benifaid, Benifaraig,
Benimamet, Betxi, Bigastro, Bufiol, Burriana, Busot , Canals, Canet d'En Berenguer, Castell6 de
la Plana, Catarroja, Catral, Corbera, Crevillente, Cullera, Daya Nueva, Dénia, El Campello, Elda,
Elx, Favara, Fuenterrobles, Gandia, Godella, Godelleta, Gran Alacant, Guardamar del Segura,
Honddn de las Nieves, La Cafiada, La Pobla de Vallbona, La Vall D'Uix6, L'Alcora, L'Alcudia,
L'Alfas del Pi, Lliria, Llutxent, Loriguilla, Manises, Marchuquera, Marines, Massamagrell,

Massanassa, Meliana, Miramar ,Mislata, Moixent , Moncada, Moncofa , Monforte del Cid ,



Monserrat , Montanejos, Morella, Muro de Alcoy, Museros, Mutxamel, Naquera ,Novelda,
Oliva , Ontinyent, Paiporta, Paterna, Petrer, Picassent, Pucol, Quart de Poblet, Quartell,
Rafelbunyol, Requena , Riba-roja de Turia, Rojales, Sagunt, San Antonio de Benagéber, San
Juan de Alicante, Sant Vicent del Raspeig, Santa Pola, Sax, Simat de la Valldigna, Sueca,
Tavernes Blanques, Torreblanca, Torrent, Torrevieja, Valencia, Vila-real, Villafranqueza,

Villajoyosa, Villena, Vinards, Xabia, Xirivella , Yatova.

Tabla resumen resultados del proyecto sociosanitario ADELA-CV

Facilitar el acceso a los recursos

OBJETIVO INDICADOR RESULTADO OBTENIDO
Numero de familias informadas 189 familias con LOPD
. N.2 difusiones a familias con LOPD 189 familias
Informar a las familias afectadas porla | | . . .
ELA sobre |a enfermedad v los Numero de publicaciones revista 3 revistas
. o ¥ Newsletter 25 Boletines electrénicos

recursos sociosanitarios .
web 76 noticias
Redes sociales 318 publicaciones
Numero de intervenciones por 2120 intervenciones
profesional

Proporcionar un apoyo psicolégico Numero de beneficiarios 408 usuarios: (164 afectados y 244

para facilitar la participacion de los familiares)

afectados Media de intervenciones por usuario 5
Numero reuniones de grupos de ayuda
Usuarios atencidn apoyo social 280 familias

Intervenciones psicosociales individuales | 1435 intervenciones
Numero de intervenciones por

sociales que satisfagan necesidades profesional y por beneficiario >1
. q g Ayudas técnicas cedidas 96 ud. (142 productos cedidos o
derivadas de la enfermedad
devueltos)
Beneficiarios ayudas técnicas 49 usuarios (61 han recibido o
devuelto)

El proyecto ha realizado un esfuerzo junto con el resto de proyectos de la Asociacion por
facilitar elementos de proteccion a las familias, especialmente en los momentos en que era
mas dificil obtener material de proteccién frente a la COVID. Se buscaron diferentes vias para
obtener mascarillas y gel hidroalcohdlico y distribuirlo entre los afectados de toda la
Comunidad Valenciana, colaborando con la Administracién sanitaria y otras entidades para
hacer llegar este material a las familias.

La metodologia de trabajo se ha desarrollado por areas geograficas con el fin de acercar las
actividades a cada provincia. Los grupos de trabajo han estado compuestos por psicélogos,
trabajadores sociales, técnico socio-sanitario, y periodista.

Los grupos se han dividido entre el equipo de la provincia de Alicante y el equipo de la
provincia de Valencia que ha ofrecido sus servicios en las provincias de Valencia y Castelldn.
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El servicio de comunicaciéon ha dado cobertura a las informaciones en toda la Comunidad
Valenciana, encargandose de recabar informacién del programa en toda la comunidad
Valenciana y difundirla a través de la web, revista electrénica, notas de prensa y redes sociales
y publicacidn de revista cuatrimestral.

La informacién se ha proporcionado por estas vias, y personalmente en la interaccion con los
beneficiarios del proyecto.

En las reuniones semanales del equipo de trabajo se ha hecho hincapié en la informacion a
reforzar al equipo del proyecto.

Se ha empleado también la aplicacién whatsapp para comunicar de forma mas efectiva las

actividades de la asociacidn y facilitar la rdpida comunicacién con los afectados.

Cada profesional ha utilizado una ficha de usuario y un registro de sus actuaciones.

Comunicacion

En 2020 se han editado tres revistas institucionales que son distribuidas por correo postal a los
socios de ADELA-CV, colaboradores, organismos publicos y empresas privadas. Ademas, las

sedes de Valencia y Elche® disponen de ejemplares para el publico en general.

Desde marzo de 2020, estd limitado el uso de la sede en Elche por las directrices tomadas por

la direccion de centros sociales en la ciudad con motivo de la pandemia de Covid.
Impresién de 700 ejemplares los meses de abril, agosto y diciembre.

Distribucién de 600 ejemplares por correo postal a socios, organismos publicos y privados.
Disposicidn de 100 ejemplares en sedes y eventos publicos para su distribucidén/consulta.

Ademas, la revista ADELANTE CV se pueden consultar digitalmente en la pagina web adela-
cv.org y es compartida en las redes sociales que dispone la Asociacidn (Facebook, Instagram y
Twitter). La revista en formato digital se publica una vez esta impresa la siguiente edicién de la

revista en papel.
Durante 2020, la revista en formato digital ha recibido:
- 241 visitas a la pagina (total)

-184 vistas Unicas (por persona)
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Pagina web: adela-cv.org

La pagina web http://adela-cv.org es una herramienta dinamica que integra las redes sociales

de ADELA-CV a través de enlaces directos.

Es la carta de presentacién principal de la Asociacidon 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, cuadernos informativos, documentos de
interés, asi como las ediciones de todas las revistas ADELANTE CV para su consulta digital,

entre otros contenidos.

Durante el 2020 se han publicado un total de 76 noticias. La medicién de la audiencia web se
lleva a cabo con la herramienta Google Analytics y a través de ella disponemos de los

siguientes datos durante el periodo 1 d enero de 2020 al 31 de diciembre de 2020:
NUmero de usuarios: 14.198 usuarios

Nuevos usuarios: 13.977 nuevos usuarios

Numero de visitas a pagina: 31.578 visitas

Numero de sesiones: 18.104 sesiones. Un 15% de las sesiones procede de la red social

Facebook.
Redes Sociales

ADELA-CV dispone de perfiles sociales en Facebook, Twitter, Instagram (creado el 21 de
noviembre de 2019) y Youtube. En ellas, se publica enlaces directos a la web institucional,
contenidos de elaboracion 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.

Las redes sociales de la Asociacidon Valenciana de ELA aumentan el nimero de seguidores en
2020. Cuando estos usuarios de redes sociales comparten nuestras publicaciones, se crea una
gran red de difusidn que permite alcanzar a personas que no nos conocian ni conocian nuestra
actividad. Teniendo en cuenta este factor para la visibilidad, las publicaciones que mas se han
compartido son las que tienen que ver con investigacion y con retos y campafias sociales de la
asociacién. En cuanto a los formatos que mas visualizaciones tienen y que mas veces se han

compartido, destacan los audiovisuales: testimonios y videos de actividades.
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Facebook

Facebook continda siendo la red social mds utilizada por los asociados y la que mas
interacciones provoca, creando vinculos que van mads alld de la enfermedad. El afio 2020 ha
terminado con 2.700 seguidores de pagina, frente a los 2.353 con los que finalizd el afio

anterior 2019.

Se han publicado 373 contenidos. La naturaleza de las publicaciones: informativa, enlaces de la
web adela-cv.org, dlbumes fotograficos de actividades, videos y enlaces de nuestro canal de

YouTube.

De igual modo, se ha 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

Instagram PR

privada a través de Messenger (48 comunicaciones

privadas).

Instagram

Creada el 21 de noviembre de 2019, la pagina de ADELA-
CV finaliz6 2020 con 420 seguidores frente a los 64 que

tenia al finalizar el afo anterior.

El alcance de la pdgina ha sido de 2.776 personas que han
visto los diferentes contenidos de la pagina que se

materializa en 318 publicaciones de naturaleza

informativa, enlaces de la web adela-cv.org, dlbumes

fotograficos de actividades, videos y enlaces de nuestro canal de YouTube.

Cabe destacar que las publicaciones en este medio que mas interacciones “Likes” y

visualizaciones han tenido son en formato video. Lo podemos observar en el siguiente grafico:

De igual modo, se ha 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 (139 comunicaciones privadas).

Twitter

El canal de difusidon de contenidos Twitter ha contado en 2020 con 1.217 seguidores frente a
los 1,098 del afio anterior. Los contenidos han sido los mismos que en la red principal

Facebook, con un total de 373 publicaciones, adaptandolos a las caracteristicas del medio. Se
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ha compartido contenido de otros perfiles y se ha interactuado con los seguidores y con

entidades afines a la Asociacion.

La herramienta para el andlisis que dispone esta red social indica que ADELA-CV ha generado

en Twitter 17.600 impresiones.
YouTube

Es el canal audiovisual de la Asociacién Valenciana de ELA. Al finalizar el afio 2020, el canal
ADELACV cuenta con 131 suscriptores, frente a los 84 del afio anterior. Como vemos en la

imagen, en total, se han publicado 21 videos propios

Newsletter (mailing)

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, segun las necesidades comunicativas del momento.

A lo largo del 2020 se han enviado 25 Newsletter a 497 suscriptores que reciben las ultimas

noticias de ADELA-CV a través del correo electrénico.

Los suscriptores de esta boletin de actualidad son los socios de ADELA-CV, profesionales de la
salud, las empresas colaboradores de la Asociacidn, 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 reputacion generando credibilidad y confianza en los
medios y la opinién publica, hemos redactado y emitido 6 notas de prensa junto a material

grafico a lo largo del 2020
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Respiro familiar para afectados de ELA

Se ha proporcionado apoyo a las familias afectadas por la ELA de la Comunidad Valenciana

mediante la asistencia personal a la persona con ELA en su domicilio y en hospitales.

Se ha desarrollado en el domicilio de los beneficiarios y durante el estado de Alarma, mientras
la entidad no disponia de EPIs, la intervencién del personal de respiro familiar fue telefonica
desde su domicilio. Solo se proporcionaba apoyo emocional y se detectaban necesidades para
su derivacion y resolucion mediante otros programas o servicios de este proyecto. También el
personal de respiro, junto a otros profesionales de la Entidad, se encargaron de la distribucién

de mascarillas en cuanto se gestiond su obtencion.
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Las actividades realizadas han sido:

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

- informacién a los usuarios del servicio de respiro familiar.

- Propuesta de atencién del programa en funcién de las preferencias de los usuarios
- Planificacién mensual y semanal de los servicios y confirmacién a los usuarios.

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

- Reunién semanal de seguimiento de la intervencidn.

En la provincia de Castelldn, el respiro familiar a domicilio se ha desarrollado por una empresa
de ayuda a domicilio ya que el nimero de afectados y su dispersién geografica hace poco

efectivo la realizacién del proyecto en esta provincia con personal propio.
Las actividades realizadas con los afectados durante los servicios de respiro familiar han sido:

-Aspiracidon y manejo de traqueotomia

- 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

- Administracién y control de medicamentos, curas sencillas,

- Conversar, Ir de paseo, acompafiamientos: farmacia, centro de salud, actos
culturales....

- Actividades de estimulacién: cognitiva, fisica, rehabilitacion

- Navegar por Internet o chatear, escribir o telefonear a la familia,
- Ensefianza de cuidados y uso de ayudas técnicas

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

-Reparto de mascarillas y gel hidroalcohdlico.

Localidades donde se ha desarrollado la actividad:

Alcoy, Alicante, Campello, Elche, La Vila, Mutxamel, San Felipe Neri, San Juan Playa, Sant Vicent
del Raspeig, Santa Pola, Villafranqueza, Alboraya, Alzira(Hospital), Benifaié, Bétera, Canetd’en
Berenguer, Catarroja, El Vedat de Torrent, Godelleta, La Pobla deVallbona, Lliria, Marxuquera,
Massanassa, Meliana, Museros, Picassent, Puzol, Ribarroja, Serra, Torrent, Valencia, Xirivella,

Castelld de la Plana, Vila-Real.
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Total de personas beneficiarias

Total: 48 Mujeres: 12 Hombres: 36
Evaluacidon y seguimiento del proyecto de Respiro familiar
OBJETIVO INDICADOR RESULTADO RESULTADO
ESPERADO OBTENIDO
Proporcionar asistencia a la|Horas de asistencia por afectado 50 horas|21,8 horas de

persona con ELA, durante el anuales/usuario | promedio, 6 h
periodo de respiro familiar, que les de mediana.
facilite el acceso a espacios de Un total de
autonomia personal, de desarrollo 1051 horas
de intereses e inquietudes,
mediante el apoyo de un auxiliar,
una técnico socio-sanitario
Numero de beneficiaros en domicilio |88 48
Numero de beneficiarios en|6 0
residencia
Proporcionar descanso al cuidador|Comparativa escala sobrecarga del|Reduccién de la|Variacion no
principal de los afectados de ELA, | cuidador sobrecarga del|apreciable
gue se halle sobrecargado cuidador
Dedicacién por tipologia actividades
desarrolladas:
Presentacion programa usuario 24 h.
Acompahamientos ABVD — ocio 9355
Acompafiamiento  citas  medicas 33h
/sanitarias '
Formacion ayudas técnicas
8,5 h.
Facilitar a los cuidadores Acciones de formacion desarrolladas 19

principales conocimientos
practicos para el manejo de la
enfermedad y técnicas de cuidado
gue mejore su estado general de
salud

intervenciones
de formacion,
64,5 horas en
total,
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Los afectados de ELA atendidos por el programa han podido contar con asistencia para tener
mayor autonomia y han podido organizar actividades que deseaban desarrollar, realizar
gestiones con la administracién publica o con proveedores de servicios, actividades de

asociaciones, de sensibilizacion y de ocio.

Les ha permitido también organizar actividades de cuidado, tanto aseo personal, y vestido,
ducha, alimentacion, visitas al centro de salud, al hospital. El personal del proyecto ha facilitado
la comunicacién de aquellas personas que tienen graves problemas para expresarse y las
auxiliares han actuado como intérpretes de sus mensajes, utilizando sistemas de comunicacién

alternativa.

Algunas personas con ELA han utilizado el servicio para organizar actividades instrumentales

para las que precisan asistencia, como cocinar, ir de compras, etc.

El servicio se ha utilizado en ocasiones para el aprendizaje de cuidados, cdmo realizar
actividades de la vida diaria asistidas, aseo, cambios posturales, uso de grida y otras ayudas

técnicas

Con algunos usuarios se ha valorado la realizacién del servicio pero han preferido solicitarlo en
momentos puntuales en los que precisaban una ayuda extra o porque el cuidador principal

tenia que ausentarse.

Se han realizado varias valoraciones que no se han materializado por el momento en ningun

servicio, sino que han sido tan solo una toma de contacto para conocer el servicio.

Se ha utilizado también esta estrategia para dar a conocer el recurso a afectados con necesidad
de asistencia pero que se resisten a la introduccidn de personas ajenas a la familia por
desconocimiento. Estas intervenciones de toma de contacto, de conocimiento de los

profesionales han sido con 24 personas con ELA.

En cuanto al papel del proyecto para los familiares, éste ha permitido compaginar el cuidado
con otras actividades que necesitaban atender, tanto para otras gestiones familiares como
algunas actividades ludicas. Este tiempo liberado para el cuidador habitual aunque no siempre
modifica la organizacién general de cuidados, permite al menos al cuidador tener esa
posibilidad. Algunas familias los utilizan de manera regular (cuatro horas cada quince dias) y

otros tan solo cuando tiene que ausentarse por necesidad.

La asistencia de respiro familiar ha sido negociada con los beneficiarios atendiendo a la
necesidad por sobrecarga y/o falta de apoyo al afectado con ELA, la actividad de asistencia a
desarrollar y las situaciones excepcionales y siempre que ha sido posible, teniendo en cuenta

las preferencias de dia y horario
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Dado que los perfiles de los usuarios son distintos y también sus necesidades, la estimacién de
cambios en la sobrecarga es compleja. Por otro lado, la capacidad el programa para resolver la
sobrecarga objetiva es limitado. Tan solo reduce la estimacidn de sobrecarga objetiva en
aquellas familias en las que sélo hay un cuidador principal, o aunque hubiera algun otro, el
cuidador principal nunca o casi nunca disponen de tiempo personal. Se ha mejorado la
sobrecarga cuando el personal del programa ha prestado ayuda para cuidados personales.

También cuando el familiar aprovecha este servicio para desarrollar otras actividades.

En cuanto al incremento de las alternativas ocupacionales y descanso del cuidador principal
mediante la actividad de respiro familiar, los resultados se han visto limitados
cuantitativamente en las horas de dedicacién a las personas beneficiarias. Los meses de
restriccién en la movilidad por la pandemia de COVID19, pese a que el personal estuvo en
contacto continuado con los beneficiarios telefénicamente, no se ha contabilizado como

asistencia personal efectiva.

En cuanto a las opciones ocupacionales que ha propiciado, cabe resaltar la mitad de las
actividades mds frecuentes sustituian al cuidador principal o lo complementaban: cambios
posturales, levantarse, vestir, aseo personal, dar alimento. Por otro lado, se ha proporcionado
apoyo para otras tareas: conversar, dar paseos, realizar gestiones o actividades que propician la

estimulacién cognitiva, fisica y facilitan la rehabilitacion.

Resulta también complejo reflejar la totalidad de actividades que realiza el personal auxiliar
durante toda su intervencién, dado que llevan a cabo una accién de formacién, ensefiando
habitos saludables y técnicas de cuidado, facilitan tareas de vestido, de interacciéon con el
entorno, de comunicacién, gestiones con el ambito sanitario o social, con el ambito familiar o

amistades.... Una intervencion de 2 o 4 horas con el afectado contempla multitud de funciones.
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Desde la perspectiva del proyecto los resultados son positivos tanto por lo que representa de
tranquilidad para el cuidador principal como por lo que permite hacer a la persona con ELA y

que probablemente, de otro modo no realizaria.

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.

La enfermera y las auxiliares de respiro familiar han desarrollado la asistencia a las personas

con ELA de lunes a viernes en las provincias de Alicante y Valencia.

La empresa de ayuda a domicilio que ha desarrollado los servicios de respiro familiar en la
provincia de Castellon ha sido concertada por el proyecto en esta provincia dado el reducido

numero de beneficiarios en esta provincia.

Para la realizacidn de estas actividades se realizé un curso de prevencion frente a la COVID-19
para toda la plantilla de la entidad y se proporcionaron a todos los profesionales los EPIs

correspondientes para la prevencién del contagio.

Los beneficiarios han recibido asistencia en sus domicilios, en hospitales y en aquellos espacios

comunitarios en los que deseaban participar.
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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 mensual

de 4 sesiones en domicilio o 8 sesiones en clinica.
Esta actividad se ha desarrollado de Enero a Marzo y de Mayo a Diciembre de 2020.

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

posturales.

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 adhesidn al tratamiento.

Por otro lado, la situaciéon de pandemia por COVID ha incrementado la proporcién de personas
que recibian la atencién en domicilio para evitar las interacciones sociales donde se incrementa

el riesgo de contagio.

Para evaluar el servicio de rehabilitacion 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.
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Las localidades donde se han realizado las actividades han sido:

Alcoi, Alicante, Aspe, Aspe, Benidorm, Catral, Crevillent, EIl Campello, Elda, Elx, Mutxamel,
Petrer, Rojales, San Juan de Alicante, Santa Pola, Sax, Torrevieja, Villafranqueza, Villajoyosa,
Villena, Betxi, Burriana, Castell6 de la Plana L'Alcora, Vila-Real, Alfafar, Alginet, Beifairo,
Benaguasil, Benimamet, Canet d'en Berenguer, Catarroja, Corbera, Cullera, Gandia, Godella, La
Canada, L'Alcudia, Lliria, Marchuquera, Massanassa, Meliana, Miramar, Mislata, Moncada,

Paiporta, Paterna, Picassent, Pugol, Rafelbunyol, Sagunt, Torrent, Valencia, Xirivella, Yatova.

Evaluacidén y seguimiento del proyecto de autonomia personal y Rehabilitacion

OBJETIVO INDICADOR RESULTADO RESULTADO
ESPERADO OBTENIDO
Minimizar el impacto de la pérdida | Numero de sesiones de fisioterapia 4725 3010

de movilidad en las personas con
ELA potenciando su autonomia
personal a través de la
rehabilitacion.

Idem Numero de usuarios atendidos 105 119
Idem Cuantificacién de tratamientos por 13 13
tipologia

los beneficiarios con gran probabilidad no hubiesen accedido a ninglin tratamiento por sus
propios medios. Los tratamientos mads frecuentes de estiramientos, movilizaciones pasivas y
activas y prevencion de deformidades articulares se han dirigido mas al alivio de molestias y
prevencién de trastornos que al mantenimiento de la autonomia, dadas sus caracteristicas. No

obstante, aquellas funciones que era posible mantener, se han desarrollado.

Se debe tener en cuenta qué dentro de una progresion de pérdida de capacidades, el
mantenimiento de algunas de ellas, tener capacidad de mantener lo que no se ha perdido aun
y que el abandono no sea facilitador de esa inercia hacia el deterioro, posee un valor sobre las
vidas de los beneficiarios mayor que los resultados observables. De hecho, son apenas unos

pocos los beneficiarios que abandonan voluntariamente el programa
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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 y las
bajas, asi como el control de los servicios prestados, el pago de los fisioterapeutas proveedores

del servicio y la evaluacién de los tratamientos.

La secuencia de realizacidn ha sido: El programa se ha dado a conocer a todas las personas con

ELA que contactan con la Asociacidon en la Comunidad Valenciana. Las personas interesadas

expresan su deseo de recibir atencion y se ha acordado una primera visita de valoracién. En
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ésta se ha explicado el funcionamiento del programa, se ha valorado el estado funcional y se

han pautado las sesiones a desarrollar tratamientos y objetivos terapéuticos.

Durante el afio se han realizado dos evaluaciones del estado de la persona con ELA y se ha

recogido en un informe con informacidn de los tratamientos.

Toda esta informacién es sistematizada y analizada con el fin de valorar el funcionamiento del

programa.
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Donacion material de proteccion

Durante todo el 2020 en ADELA-CV ha recibido donaciones de material de proteccién que se
fueron repartiendo durante todo el afio entre las familias usuarias al margen de todo el
material de esta indole que se tuvo que adquirir por parte de la Asociacion para poder

desempenar su labor con los EPIs para la prevencion de la COVID-19.

-Durante los meses de Marzo y Abril se mantuvieron conversaciones con los hospitales de la
Comunidad Valenciana para solicitarles mascarillas para las personas afectadas de ELA, se
recogieron de los centros sanitarios y fueron repartidas por los profesionales de ADELA-CV a las

personas usuarias de ADELA-CV.

Por parte de Ortoactiva se recibié la donacidn de tres equipos completos de proteccion frente

al Coronavirus para las auxiliares de Respiro familiar de la entidad,

La Fundacidn Luzdén hizo entrega a ADELA-CV de kits de proteccidon que se hicieron llegar al

domicilio de los afectados de ELA Comunidad Valenciana.

Recibimos mascarillas higiénicas por parte del Ministerio de Sanidad, la Concejalia de
Sanidad del Ayto. de Valencia, la empresa ltalfarmaco Espafia, Mascarillas de Madrid y viseras

solidarias de Benimament (Valencia) .
Curso de formacion de prevencion de riesgos laborales frentea a la COVID-19

Durante los dias 28 y 29 de Mayo el equipo de profesionales de ADELA-CV realizd un curso de
“PRL en entidades del sector sociosanitario frente a la COVID-19”, un curso virtual que sirvié
para adaptar el funcionamiento y la atencién de la asociacion ante la Pandemia. Del mismo
modo, para retomar los servicios con total seguridad tras el primer confinamiento, se realizé a
todos los profesionales de la entidad reconocimiento médico laboral y test de deteccién de la

COVID-19.
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Formacion

Guia para la solicitud de sistemas de comunicacién por mirada en la Comunidad Valenciana

El pasado 23 de Septiembre se realizd6 una webinar organizada por ADELA-CV e Irisbond para
informar de “Todo lo que debes saber sobre tu sistema de comunicacién por mirada
IRISBOND” donde se explicé el proceso de solicitud de sistemas de Comunicacién Alternativa y
Aumentativa (CAA) en la Comunidad Valenciana. Se realizé una Guia con toda esta informacion

que esta publicada en la pagina web de la asociacion

La coordinadora del Programa COMUNICA en ADELA-CV, Béarbara Chiralt, hizo hincapié en
que “es el neurdlogo el especialista que puede recomendar un sistema de comunicacién u otro
tras una evaluacién del paciente”. En cuanto a los lectores oculares de Irisbond la Asociacion
ADELA-CV incorpord al banco de ayudas técnicas, algunas tablets adecuadas para completar los
requisitos minimos para la instalacion del paguete suministrado por la Generalitat en el caso de

que la persona afectada no tenga acceso a estos dispositivos electronicos».

Video-charla: “Experiencia familiar con la traqueostomia”

El pasado 13 de noviembre se realizd6 una Mesa Redonda de Familiares dirigida a familiares y
cuidadores de afectados por esclerosis lateral amiotréfica. La reunién tratéd sobre Ia
traqueostomia. Es muy importante conocer de primera mano todo lo relacionado con la

traqueostomia, un tema que genera tanto miedo y resistencias de todo tipo.

El encuentro se realizé6 de manera virtual a través de la plataforma ZOOM, la reunién tuvo la
estructura de una mesa redonda y estuvo conducida por el psicdlogo de ADELA-CV, Pedro
Olmedo, y contd con los testimonios de familiares y cuidadores de afectados por esclerosis
lateral amiotrdfica: Jeanine Pérez, mujer de Vicente Duart, y Lola Vicent, hija de Vicente Vicent.
Nos acompafidé como colaborador y consultor el Doctor Emilio Servera, ex Jefe del Servicio de

Neumologia del Hospital Clinico Universitario de Valencia.
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Dia Mundial de lucha contra la ELA

Para la celebracion del dia mundial de la lucha contra la ELA el 21 de Junio se llevaron a cabo

las actividades que a continuacion se detallan:

El |1 Reto Solidario ADELA-CV se celebré el fin de semana del 20 al 21 de junio con las pruebas
de 5K de Carrera, 5K de Marcha Noérdica y un Dorsal Fila 0. Para su desarrollo, ha sido

fundamental la colaboracién de las empresas Cronomancha — Timing SYS y AvaiBook junto a la

participacion del deportista y speaker deportivo Kike Moret.

En esta ocasion, y con motivo de las restricciones sociales generadas por la pandemia de la
Covid-19, la carrera se realizé de manera virtual lo que propicié que la participacién no tuviera
limites ni fronteras. En total, han participado 1261 personas desde 38 provincias espafiolas, y

desde Brasil, Alemania, Francia y Bélgica.

El I Reto Solidario ADELA-CV “Con el corazdn se corre y se VUELA” significé un gran impulso de
carino y solidaridad para la Asociacién Valenciana de Afectados por ELA. Gracias a los dorsales

solidarios y donaciones se recaudaron 7,872 euros que se destinaron a colaborar con el
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desarrollo de los programas sociosanitarios de ADELA-CV y para la adquisicién de material de

proteccién frente al virus del Covid-19.

AD
ELA

I Reto Solidario ADELA-CV
“Con el coraz™n se corre y se vuELA”
f)

7.872 ¢ Y

donados por los partipantss del Refo del 20 y 21 de junio de 2020

para la Asociacién Valenciana de Esclerosis Lateral Amiotrofica

Cotstbera

Kike Moret Speaker AQELAEF
ﬂMING(' e o () Av@iBIOOK :

Luz por la ELA

ADELA-CV se sum6 el 21 de Junio, al igual que lo ha hecho en afos anteriores junto al resto de
asociaciones que trabajan entorno a la ELA de toda Espafia y la Fundacién Francisco Luzon, a la
campana de sensibilizacidon #LuzporlaELA, que consistia en iluminar de color verde la mayor
parte de monumentos y edificios emblematicos de todo el pais en apoyo y solidaridad con las

familias afectadas de ELA y dejar constancia de que “La ELA existe.

Muchos municipios de nuestra Comunidad se sumaron a esta campafia para el dia 21 iluminar
la fachada del ayuntamiento, su fuente emblemdatica o su monumento mas caracteristico:
Aiglies, Alcoy, Bétera, Bigastro, Calpe, Elche, Elda, Gandia, Museros, Paiporta, Paterna, Petrer,

San Antonio de Benagéber, Valencia y Villafranqueza El Palamé participaron en este acto.

XXVI Jornada ADELA-CV “El Plan ELA y su implantacion en la Comunidad Valenciana”

El pasado 22 de junio, tuvo lugar la Jornada ADELA-CV, se realizé una Unica jornada a la que
pudieron asistir todos los asociados y “Amigos” de la Asociacién en formato videoconferencia a

través de la plataforma Zoom.
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La tematica fue: el Plan ELA. Se profundizé en el documento aprobado en febrero de 2020 y se
analizd y se intentd dar respuesta a las incertidumbres que la pandemia nos trajo gracias a las
intervenciones del Dr. Jesuis Sancho, responsable de la Unidad de Cuidados Respiratorios del
Servicio de Neumologia del Hospital Clinico Universitario de Valencia, Dra. Rosa M.2 Vilar,
responsable de la Comisién Interdisciplinar de la ELA en el Hospital General Universitario de
Castellén, Dra. Carmina Diaz, Jefa de Neurologia del Hospital General Universitario de Alicante
y el Dr. Juan Francisco Vazquez, Neurdlogo Coordinador de la Unidad de la ELA del Hospital

Universitario Politécnico La Fe de Valencia.

Esta Jornada sirvié para poner sobre la mesa en qué queda el Plan de ELA, como esta
afectando la pandemia por covid-19 a las personas afectadas de ELA y cdmo va a continuar la

atencién de los pacientes de ELA desde el punto de vista de lo que el Plan propone.

XXVI Jornadas ADELA-CV
DiaMundial Lucha contra la ELA

ittt

“Plan de Atencidn a las Personas Afectadas por ELA en la Comunidad
Valenciana y su implantacion en tiempos de covid-19”

Videoconferencia
a través de ZOOM

Dra. Carmina Diaz,
Jefa de Neurologfa del
Hospital General
Universitario de Alicante

Dra. Rosa M.? Vilar,
Directora Comisién
Interdisciplinar de la ELA en
el Hospital General
Universitario de Castellén

Dr. Jesiis Sancho,
Responsable de la Unidad de
Cuidados Respiratorios del
Servicio de Neumologia del
Hospital Clinico
Universitario de Valencia

Dr. Juan Francisco
Vizquez,

Neurdlogo Coordinador de la
Unidad de Ia ELA del Hospital
Universitario Politécnico La Fe
de Valencia,

Lunes, 22 de junio, 17:30 horas

¢En qué situacion se encuentra el Plan ELAen la
Comunidad Valenciana?

¢ Cémo ha afectado la pandemia del covid-19 a la
aplicacion del Plan ELA?

¢ Cémo nos afecta a las personas con ELA?
Quisiéramos que esta Jornada sirviera para poner
sobre la mesa todas estas cuestiones y tus

inquietudes por lo que puedes enviar tus preguntas al
correo electrénico:

jornadasadelacv@gmail.com

INSCRIPCION PREVIA.

Imgen fondo "Designed by Freepik”
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Relaciones institucionales

Presentacion del | Plan de Atencion a Personas con ELA en la Comunidad Valenciana

El pasado 26 de febrero de 2020 se dio un paso mas para la aplicacion del | Plan de Atencién a
Personas con ELA en la Comunidad Valenciana. La Conselleria de Sanitat i Salut Publica
presentd el documento en el que, para su redaccién, han participado mas de 60 personas,
profesionales de diferentes departamentos sanitarios y la Asociacién Valenciana de Afectados
por ELA (ADELA-CV). Se trata de un documento Util para los profesionales implicados en la
atencion a personas afectadas por ELA y, en una segunda fase, se elaborara otro destinado a

pacientes y cuidadores, familiares en gran parte de los casos.

La presentacion del Plan conté con la asistencia de ADELA-CV y la Fundacién Luzén y estuvo
presidida por la Secretaria Autondmica de Salud Publica y Sistema Sanitario Publico, Isaura
Navarro, y la Directora General de Asistencia Sanitaria, Mariam Garcia, junto a los técnicos de

Conselleria que coordinaron el Plan.

Segln se comunicé en la reunidon, se colgd el documento en la webde la Generalitat
Valenciana para su consulta y se hizo llegar a todos los profesionales sanitarios. Conselleria
procedid a la difusién del Plan y comenzé con la formacién en Atencidn Primaria, en primer

lugar, para facilitar la deteccidn de la enfermedad.

A partir de su publicacién, es el turno de su aplicacidn junto a los profesionales de diferentes
areas: atenciéon primaria, apoyo psicoldgico, intervencion social, rehabilitacién, atencién

domiciliaria, neumologia y cuidados respiratorios, nutricion y disfagia, neurologia, enfermeria
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http://www.san.gva.es/documents/156344/8456968/Atencion_personas_con_ELA.pdf

Cada uno de los departamentos de la red de Salud Publica en la Comunidad Valenciana tendran

que trabajar y coordinar la aplicacion de este Plan.

Se trata de una guia de buenas practicas basada en evidencias cientificas que posibilitara el
trabajo coordinado de las redes asistenciales del sistema sanitario para que toda persona con
ELA y su familia disponga de una adecuada atencién con independencia de donde viva y del

centro sanitario que le corresponda.

El documento establece las pautas que deben recibir todos los afectados, cuidadores y
familiares y la valoracion multidisciplinar con todas las necesidades: respiratorias,
nutricionales, rehabilitadoras, sociales, dependencia, atencidon domiciliaria, sobre la toma de
decisiones de los cuidados médicos que el enfermo desea recibir, o las voluntades anticipadas,

entre otras necesidades.

V Jornada Nacional de Investigadoras en Enfermedades Raras

El pasado 5 de Febrero representantes de ADELA-CV estuvieron presentes en la V Jornadas de
Investigadoras en Enfermedades Raras, realizadas en el Centro de Investigacién Principe Felipe,
donde pudieron escuchar las interesantes ponencias sobre la Investigacion Genética en
Enfermedades Raras, la jornada contd con la intervencion de las Doctoras D2 Carmen Agusti,
Dra. D2 Berta Fuste, Dra. D2 Cuca Paulo, Dra. D2 Inmaculada Pitarch, Dra. D2 Silvia Castillo y la

Dra. D2 Eva Fages.

Presentacion de la actividad de ZUMBA

El pasado 6 de Marzo Delia Gonzalvez, trabajadora social de ADELA-CV mantuvo una reunién
con la Concejalia de Politicas Inclusivas del Ayuntamiento de Alcoy para hablar de la
MASTERCLASS de ZUMBA a favor de ADELA-CV y solicitar la cesidn del polideportivo municipal

para realizarla, por motivos del estado de alarma, esta actividad no se pudo realizar.

Reuniones Comunidad de la ELA

La Asociacion ha estado participando durante 2020 en las reuniones de Asociaciones de ELA de
toda Espafia con el fin de coordinar acciones conjuntas y maximizar la repercusién de nuestro
movimiento asociativo en las acciones de visibilidad y de mejoras comunes para el colectivo de
afectados de ELA. Se han facilitado datos a la Fundacidn Luzén para la elaboraciéon del

documento Observatorio de la ELA
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Solicitudes de subvenciones ADELA-CV

Aunque en la memoria ya aparecen explicitados las subvenciones y los patrocinadores de estas
actividades hemos querido reflejar también en esta memoria, que para poder realizar todas
estas actividades la Asociacion se presentd a 18 convocatorias de ayudas que supuso el estudio
de las bases de las convocatorias, cumplimentar los numerosos formularios que se exigen para
solicitar las ayudas y plasmar en informes los proyectos que nos proponemos afio a afo
realizar. Asi mismo se han tenido que realizar las gestiones de visar planes y reconocimientos
que afio a afo se van incrementando como factores puntuables de las organizaciones en las

convocatorias de ayudas.

Ademads de las solicitudes que se tienen que presentarse en forma y plazo, los financiadores
exigen en cada una de sus convocatorias que se justifique su realizaciéon con informes
especificos técnico y econdmicos. Este trabajo de gestion poco visible es el que permite que la

Asociacion pueda realizar toda esta otra labor mas visible.

Participacion en el Comité de Bioética de la Comunidad Valenciana

La asociacion participa en el Comité de Bioética de la Comunidad Valenciana como

representante de los pacientes.

Este comité ha desarrollado durante este afio 2020 dos reuniones, una presencial y otra
telematica y ha estado trabajando en diversos documentos sobre los que la Conselleria de
Sanitat pide asesoramiento. Ademds de la revisidon de consentimientos informados y diversos
documentos de indole bioética, en el mes de febrero de 2020 asistimos a la | Jornada Conjunta
de Bioética del Departamento de Salud Dr. Peset y el Hospital_Pare Jofre “Acompafiando en la

toma de decisiones”.

Vivenda tutelada ADELA-CV

Durante 2020 se mantuvieron reuniones con la Conselleria de Habitatge y de Igualdad con el
fin de avanzar en la materializacién de este recurso que se proyectd hace unos afios. Se han
dado pasos para la obtencion del espacio donde ubicarlo, pero a fecha de la redaccién de esta

memoria aun se desconoce el alcance de estas acciones
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SENSIBILIZACION

Caminando por la ELA

El Colegio Concertado San José de Calasanz organizd esta primera marcha solidaria a beneficio
de la Asociacidon Valenciana de Afectados por Esclerosis Lateral Amiotréfica (ADELA-CV) con
sede en Elche. Se desarrolld el pasado 24 de enero de 2020 por la ladera del rio Vinalopé hasta
el Hort de Baix, lugar donde los alumnos del centro de estudios hicieron entrega de la hucha

solidaria a los representantes de la Asociacion ADELA-CV.

Los profesores y estudiantes del centro estuvieron durante un par de semanas recaudando los
donativos entre los diferentes niveles educativos del centro. La Asociacion ADELA-CV ha
agradecido este acto de solidaridad que permite apoyar los servicios que ofrecemos a los
afectados de esclerosis lateral amiotréfica, entre ellos, fisioterapia domiciliaria, apoyo
psicoldgico, respiro familiar, asistencia social y préstamo, Ademas por parte de ADELA CV se
agradecié al centro educativo el gesto solidario y de visibilidad que esta actividad ofrecio a los
afectados de una de las enfermedades mds graves de degeneracién de las motoneuronas como

es la ELA.

“Caminando por la ELA” se enmarcod dentro de las actividades de la Semana por la Paz

organizadas por el Colegio San José de Calasanz.

3

AD
EL
C

ADELA Co’
Associac

N

MARCHA SOLIDARIA “CAMINANDO POR LA ELA”<"
e : @ 7

Mil gracias a I@s alumn@s, profesor@s, direccién y asociacién de
padres y madres del Centro de Estudios San José de Calasanz de
Eiche por este acto solidario destinado a I@s afectad@s de ELA en Ila
Comunidad Valenciana y por vuestra educacién en valores sociales.
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Desayuno solidario en el IES La Torreta

La celebracién de Don Bosco (31 de enero) es una tradicidén en el IES La Torreta de Elche. El
pasado afio, el departamento de inglés organizé un desayuno solidario con la participacion de
sus alumnos que elaboraron suculentas recetas dulces y saladas. Cada uno de los
departamentos del centro formativo organizdé un tipo de actividad para la festividad de Don
Bosco. El Departamento de Inglés, la gastronomia. Los alumnos se encargaron de seleccionar

las recetas y las trabajaron por grupos para su elaboracién.

Presentacion de la campaia, Estes Falles jPosatELA!

Quisimos aprovechar las Fallas 2020 para dar la mayor visibilidad posible a nuestra enfermedad
y aprovechar para recaudar fondos en favor de los programas que ADELA-CV lleva a cabo para
dar servicio y atencion a todos los enfermos y, sobre todo, con aquellos que cuentan con

menos recursos.

Estes Falles PosatELA

¥y cn!ab;;l con
ADELA CV

® 963 794 016

Para dar difusién a esta campana se hicieron diferentes entrevistas en medios de comunicacion

como fueron: Levante TV, Plaza Radioy Play Radio

Debido al estado de Alarma esta actividad no puedo tener la repercusidn que se esperaba, al

guedar suspendidas estas fiestas.
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Dia mundial de La Familia en el Complejo educativo Mas Camarena

El 7 de marzo del pasado afio, durante la celebracién del Dia de la Familia, uno de los actos que
se llevaron a cabo para dicho evento en el Complejo educativo Mas Camarena de Valencia
consistio en disponer mesas informativas de diferentes ong. El alumno Juan Monsell y la
profesora Ana Combas, eligieron ADELA-CV para informar a los asistentes de la labor que

desarrolla nuestra entidad y recaudar fondos con la venta de nuestras pulseras solidarias.

Dia Internacional de la Mujer

Asociacion Valenciana de Afectados por ELA se sumd, como cada 8 de marzo, a la celebracion
del Dia Internacional de la Mujer. Por las que lucharon, luchan y lucharan por los derechos de
las mujeres. Por la defensa de los derechos conquistados y por alzar la voz contra las

desigualdades.
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#ELAenCasa, la Red de Apoyo Virtual

El Covid-19 nos obligd a quedarnos en casa. Desde ADELA-CV se creé una red de apoyo virtual,
donde compartir con todos, a través de las redes sociales utilizando el hashtag #ELAenCasa el

dia a dia de los miembros de ADELA-CV que querian intervenir.

Red Apoyo Virtual
#ELAenCasa

;Quieres animar a otros a pasar mejor el
dia?
¢Como pasas el tiempo?
¢ Tu familiar te hace reir?

Comparte tus fotos y videos para apoyar a
otros en tu situacion con la etiqueta
#ELAenCasa

" AD

El equipo de trabajo de ADELA-CV también se uni6 a la Red de Apoyo Virtual #ELAenCasa.
Durante el confinamiento se continudé con la actividad de la asociacion desde casa. Las

videoconferencias han pasado a ser una herramienta fundamental.

a n
experiencia y colabora en nuestra red de apoyo virtual. Comparte tu foto
o video con #ELAenCasa.

con #ELAenCasa.
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Campaia wELApop

Mediante esta campafia de sensibilizacién la Fundacién Luzdn junto con el resto de entidades
de la Comunidad de la ELA, se solicité a las administraciones publicas que todas las personas
enfermas de ELA independientemente de donde residan, tengan garantizado todos los

cuidados necesarios para una mejor calidad de su vida.

El dia mundial de la ELA en los medios de Comunicacion

Se mantuvieron distintas entrevistas con diferentes medios de comunicaciéon en torno a las
actividades que se iban a organizar para la celebracidn del dia internacional de lucha contra la

ELA y darse asi mayor visibilidad a la enfermedad y a la asociacidn:

5 de Junio, entrevista a José Jiménez en Play Radio

18 de Junio, entrevista a José Jiménez en Version Radio

19 de Junio, entrevista a José Jiménez y Delia Gonzalvez en la Cadena Ser Alicante
19 de Junio, entrevista a Pedro Olmedo en Onda Cero

21 de Junio, entrevista a José Jiménez en la Cadena Ser Valencia

21 de Junio, entrevista a José Jiménez en APunt TV

23 de Junio, entrevista a José Jiménez en TeleElx

* Radio en directe - TV en directe Programacio ~ Noticies =

21.06.2020 | Informatiu migdia

A Punt NTC O <

José Jiménez
President d'Adela Comunitat Valenciana

| ) 258 F 4139 I3

L'informatiu de migdia de diumenge 21 de juny de 2020.
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El programa de Respiro Familiar de ADELA-CV, premiado por VitalAire

La IV convocatoria de Ayudas Paciente VitalAire, celebrada los pasados 22 y 24 de junio,
premiaron a 15 asociaciones espafolas de pacientes con enfermedades respiratorias, entre
ellas, la Asociacion Valenciana de Afectados por Esclerosis Lateral Amiotréfica, ADELA-CV. El
objetivo de estas ayudas es el de reconocer y ayudar a impulsar iniciativas de entidades no
lucrativas y asociaciones que contribuyan a mejorar la calidad de vida de pacientes con
enfermedades respiratorias y sus cuidadores en Espafia. En nuestro caso, VitalAire reconocio

nuestro programa de Respiro Familiar para Afectados por ELA con un premio de 2000 euros.
Dotacion econdmica extraordinaria: Ayudas Covid-19

Dentro de la IV Convocatoria de Ayudas Paciente VitalAire, se tuvieron presente a las
asociaciones que se vieron afectadas de forma sustancial por la pandemia global del Covid-
19, premiando tres proyectos con una dotacidon extraordinaria de 1000 euros. Una de las

asociaciones premiadas fue ADELA-CV

.. #3.000€#
... ADELA Comunidad Valenciana

Asamblea General Ordinaria y reconocimiento a la anterior Junta Directiva de ADELA-CV

La Asamblea General Ordinaria de la Asociacion Valenciana de Esclerosis Lateral Amiotroéfica, se
celebré el 20 de julio de 2020, se aprobd la memoria de actividades y cuenta de resultados
2019 asi como el presupuesto y las actividades para el 2020 con los votos a favor de todos los
socios presentes. Entre las actividades programadas para el 2020, se consensud seguir con los
programas sociosanitarios de Apoyo psicosocial a familias afectadas por la ELA, Apoyo

Psicoldgico, Grupos de Ayuda Mutua, Informacién sociosanitaria, Asesoramiento psicosocial,
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depdsito de ayudas técnicas, Comunicacién y sensibilizacion, también continuar con los
programas de Respiro familiar, Autonomia personal y Rehabilitacién, formacion y actividades
de sensibilizacion y recaudacién solidaria, creacién de la vivienda tutelada y Voluntariado. La

Asamblea, se organizé a través de la plataforma Zoom.

Para la realizacion de todas estas actividades y servicios, se han puesto y se siguen poniendo
todos los medios de prevencién frente al contagio del virus COVID-19 para seguridad de las

personas usuarias y de las trabajadoras y trabajadores.

LaJunta Directiva de ADELA-CV nombré como Presidenta de Honor a Nieves M. Garcia
Berenguer a quien se le entregd la distincién “Muy Importante” durante la celebracion de la
Asamblea General Ordinaria. Se trata de un merecido reconocimiento a la persona que ha
capitaneado durante mas de siete afios las anteriores juntas directivas de la Asociacién y que

todavia continda con su implicacién y activismo.

ADELA CV
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https://adela-cv.org/damos-la-bienvenida-a-la-nueva-junta-directiva-de-adela-cv/

Visita del club UD Beniopa a la sede de ADELA-CV

Siempre manteniendo las medidas de proteccién frente al virus Covid-19, el pasado 10 de

septiembre el presidente del Club UD Beniopa y su director comercial, visitaron la sede de
ADELA-CV en Valencia para conocer a fondo en qué consiste la esclerosis lateral amiotroéfica, de
qué modo afecta en el dia a dia de las familias afectadas y preparar conjuntamente actividades
que ayuden a visibilizar la ELA y poder recaudar fondos para apoyar los programas que la

Asociacion desarrolla en la Comunidad Valenciana.

Emotivo acto en homenaje a Carlos Climen Navarro

El pasado 14 de septiembre, los amigos ferroviarios de Carlos Climen Navarro quisieron realizar
un intimo y emotivo homenaje en recuerdo de quien fue su compafiero durante muchos afios.
La esclerosis lateral amiotréfica obligd a Carlos a frenar su actividad laboral, una enfermedad
con la que ha convivido durante los Ultimos cuatro afos “siempre con muchisimas ganas y

III

fuerza hasta el final” como destacan sus amigos, una representacion del colectivo ferroviario
acudio a la sede de la asociacion e hizo entrega del donativo que recaudaron entre todos los

compafieros de Carlos y colaborar asi con ADELA-CV.

Renovacion del convenio con la Fundacion Juan Peran Pikolinos

La Asociacion Valenciana de Enfermos de Esclerosis Lateral Amiotréfica y la Fundacién Juan
Peran Pikolinos han renovado el convenio de colaboracion para este 2020 que permitirad a la

Asociacion aumentar el banco de ayudas técnicas para los afectados de ELA en la Comunidad
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https://www.udbeniopa.com/

Valenciana. En concreto, la ayuda econdmica permitira la adquisicién de tablets con sistema

operativo windows para el uso del lector dptico en la comunicacion alternativa.

B Mcronoh Surtace Pro [ [T ———

FUNDACION
Q Juan Perdn
b Pikolinos

Donacion de la Obra Social La Caixa en Valencia

La Oficina de La Caixa ubicada en la Avenida del Cid de Valencia doné 5.000 euros de sus
fondos de la Obra Social a la Asociacién Valenciana de Esclerosis Lateral Amiotrofica (ADELA-
CV). El donativo de la fundacidn bancaria se destind al programa de Rehabilitacién que la
Asociacidn ofrece a los afectados de ELA en la Comunidad Valenciana.

7€ Obra Social'laCaixa”

Persona
a persona
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Programa especial dedicado a la ELA: "A pie de calle"-Plaza Radio

El pasado 5 de Noviembre parte de nuestra sede se convirtié por unas horas en un estudio de
radio en el que se pudo hablar de la esclerosis lateral amiotréfica (ELA), de las necesidades de
las familias afectadas, del dia a dia de los enfermos y de sus familias y cuidadores, y del trabajo
y demandas de la asociacién ADELA-CV para poder garantizar una calidad de vida para tod@s.
Paco Cremades entrevisto para el programa a José Jiménez, Pte. Junta ADELA-CV, Barbara
Chiralt, trabajadora social ADELA-CV, y Ada Ambou, familiar de afectado de ELA y miembro de

la junta de ADELA-CV vy el Dr. Juan Francisco Vazquez, neurdlogo e investigador en ELA en el

HGU Politécnico La Fe, Valencia

Celebracion del dia mundial del cuidador

El pasado 5 de noviembre se celebrd el dia mundial el cuidador, para que la sociedad, las
administraciones publicas e incluso las familias, tengan en cuenta a quienes nos acompafian y

asisten, en el caso de la ELA, las 24 horas del dia, los 365 dias del afio.

Con motivo de este dia, y para visibilizar la figura de |@s cuidador@s, se presento el libro
Cuidadoras intradependientes “Entre el amor y el conflicto”de Rosario Rives

(Editorial Letra de palo): “Es un recorrido por el camino de dificultades y cambios que se tienen
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que producir, tanto del proyecto de vida personal como a nivel psicolégico, al asumir la
identidad de este rol de cuidadora las 24 horas del dia y cémo afrontarlo”. El libro cuenta con la
colaboracion, a través de su experiencia, de Rosario Garcia, mujer y cuidadora de un afectado

de ELA.
Entrevista en Levante TV

El pasado 11 de noviembre, en el programa L’Aparador de Levante TV, José Jiménez y
Mercedes Garcia, tuvieron la ocasién de informar a la sociedad de que es la ELA y cual es la
labor de ADELA-CV y dar visibilidad y mostrar el dia a dia y las necesidades de las familias

afectadas por la ELA.

Dia Internacional de las Personas con Discapacidad

Con motivo del Dia Internacional y Europeo de las Personas con Discapacidad que se celebro el
3 de diciembre, las entidades integrantes de la Comunidad de la ELA hacen publico un
siguiente manifiesto donde se reflejaba que en el caso de la ELA, las necesidades concretas son
progresivas y crecientes, pero no son debidamente atendidas ya que el actual Estado de
Bienestar es demasiado rigido y lento para el reto que supone vivir con las limitaciones con una

ELA.

Desde la Comunidad de la ELA se quiso hacer participes a la sociedad espafiola de las
dificultades a las que se enfrentan alrededor de 4.000 personas de ELA debido a la

discapacidad derivada de esta enfermedad, por lo que se pedia:
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Reconocimiento de la discapacidad maxima desde el diagndstico junto con la totalidad
de las ayudas correspondientes, ya que la enfermedad cursa de manera progresiva
pero muy rapida. Muchos de los enfermos no llegan a acceder a las prestaciones
derivadas del reconocimiento del grado de discapacidad porque este llega una vez han
fallecido.

Acceso a la prestacion ortoprotésica urgente necesaria para cada etapa de la Esclerosis
Lateral Amiotrdfica.

Existencia en todas las Comunidades Auténomas de, al menos, una unidad
multidisciplinar que permita abordar de forma integral el tratamiento de pacientes con
enfermedades neuromusculares como la ELA.

Mejoras en las prestaciones y servicios ofrecidos por el sistema publico de salud.

Facilitar de forma sistematica el tratamiento paliativo de fisioterapia en fases
avanzadas de la enfermedad.

Facilitar e incentivar, entre los profesionales sociosanitarios, la formacidon continuada
en enfermedades raras, garantizando unos conocimientos adecuados y actualizados de
todos los médicos que deban tratar a estos pacientes

Valoracidn y reconocimiento de la labor que realizan familiares y cuidadores a la hora
de atender en los domicilios a los pacientes de ELA.

Premio “Santander Ayuda”

El proyecto sociosanitario de ADELA-CV recibié 5.000 euros en la 192 Convocatoria “Santander

Ayuda” de la Fundacién Banco Santander.

‘Asoc Valenciona de Esclerosis Lateral Amiotrofica Loy

Cingo. i Eures (5.000.00 <)

”
ADELA CV
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El 10 de diciembre, representantes de la entidad bancaria en la Comunidad Valencia, Antonio
Valldecabres, director Territorial, José Miguel Lorente, director de Instituciones, y Antonio
Ojeda, responsable de Instituciones, entregaron el premio a la Asociacién en un acto que ha
servido para agradecer esta ayuda econdémica destinada al Programa de Fisioterapia para

afectados de ELA.

Convenio de ADELA-CV con clinicas de logopedia en la Comunidad Valenciana

Los trastornos del habla son frecuentes en la ELA, en muchos casos, constituyen el sintoma
inicial de la enfermedad, y con la evolucién, los afectados los presentardn en mayor o menor

grado.

Durante el proceso de la enfermedad, puede cambiar la intensidad o el tono de la voz
(disfonia), tener un habla nasal, dificultad para articular palabras (disartria) e, incluso, se puede

perder la capacidad de hablar (anartria).

El logopeda es el profesional que trabaja estos componentes: voz, habla, deglucion y la
comunicacién en general. La persona afectada de ELA debe incluir ejercicios respiratorios y de

voz en sus cuidados diarios.

La Asociacién Valenciana de ELA ha firmado recientemente un convenio de colaboraciéon con
clinicas especializadas de la Comunidad Valenciana. De este modo, las familias se beneficiaran

de un descuento en las sesiones de logopedia.
Las clinicas de logopedia que colaboran con ADELA-CV son:

Redace Mediterraneo, Alicante
Lorena Magallén, Elche
Ortofdn, centros de Castelldn y Valencia

Fundacio Lluis Alcanys Universidad de Valencia

I San Silvestre Virtual Nordic Walking & Caminata por la ELA

El Club de Montafa Riba-roja y la plataforma Cronomancha -Timing SYS organizazon lal San
Silvestre de Marcha Nérdica y Caminata que se realizd de manera virtual entre los dias 26 y 31
de diciembre. El recorrido de la carrera fue de 5 kmy, al ser una carrera virtual, cada

participante pudo elegir el momento y la hora que mejor le vino para realizar esta prueba.
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https://timingsys.com/
https://www.facebook.com/c.m.ribaroja/

Nochevieja! Feliz aiio 2021!!! En ADELA-CV

El pasado 30 de Diciembre desde la plataforma ZOOM pudimos despedir el afio 2020 con una

fiesta de fin de afo con cotillén a la que pudieron asistir todos los miembro de ADELA-CV.

VA

Nos adelantamos a la Nochevieja

Hoy hemos tomado café, cava, mistela, ...
cada cual desde casa, pero juntos.

#ADELANTE #ADELACV
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