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Asociacién de Esclerosis Lateral ® Amiotréfica

de Castilla y Ledn

Servicios 2021

atencion en servicilos




Objetivos

rar la calidad de
Ly

CADA DIA FALLECEN TRES PERSONAS Y SE DIAGNOSTICAN TRES NUEVOS CASOS DE ELA EN ESPANA



La importanciade
las terapias

Las personas pueden y deber tener oportunidades y apoyos para
seguir tomando decisiones para las que todavia tengan capacidades.
Existen ciertas terapias que pueden ayudar a los afectados con su
vida diaria. A pesar de ser una enfermedad neurodegenerativa
existen investigaciones que refuerzan el efecto positivo que tienen
las terapias en la ELA. Aliviando la tension, aumentando el tiempo
de fortaleza de los muisculos y el impacto positivo a nivel
psicologico.

El mejor cuidado de apoyo se consigue a traves de equipos
multidisciplinarios de profesionales de la salud como médicos,
farmaceuticos, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionales,
logopedas, nutricionistas, trabajadores sociales, fisioterapeutas
respiratorios, psicologos clinicos y enfermeros de atencion
domiciliaria y cuidados paliativos. Estos equipos pueden disenar un
plan de tratamiento individualizado y ofrecer equipo especial
enfocado en mantener a las personas tan moviles, cOmodas e
independientes como sea posible.

EL COSTE MEDIO ANUAL DE LOS CUIDADOS QUE NECESITA UN ENFERMO DE ELA RONDA LOS 40.000 EUROS
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:Que servicios ofrecemos?

ALGUNAS A TRAVES DE UN CONVENIO CON ADELA Y COCEMFE _ RS S S oo
| = x Y BIENESTAR SOCIAL rsERec | g
1. Atencion, Informacion, Orientacion vy | | CENTRO DE REFERENCIA ESTATAL
- | DE ATENCION A
Asesoramiento | CON ENFERMEDADES RARA

2. Apoyo psicologico gracias a Obra Social la Caixa

e 3. Terapias Rehabilitadoras "Inmoviles en
movimiento":

\ | ! / e - Fisioterapia neuromuscular
- e - Fisioterapia Respiratoria
e - Logopedia
- e - Hidroterapia
- e -Terapia Ocupacional
“
< 4. Ayuda a domicilio




5. Banco de préstamo de Material "Mientras yo pueda quiero set
capaz”

e - Material Ortoprotesico y ayudas técnicas

e - Material de Sistemas de Comunicacion

6. Realizacion de Talleres para afectados y familiares por
profesionales especializados

7. Investigacion: Becas para ensayos clinicos que participan
atectados y /o ensayos.

8. Proyecto cumpliendo suenos

9. Ocio y tiempo libre.

10. Sensibilizacion



"Necesitamos el apoyo institucional para
tener una atencio.bio-psico-social integral y
encontrar una cura"

Junta Directiva de ELACyL



bvencionado por la Junta de Castilla y Ledn con cargo a la asignacion tributaria del IRPF

1. Atencion, orientacion y o
. "RSpd seiviis spcoes

DOS TECNICOS EN BURGOS PARA TODA CASTILLA Y LEON
GRACIAS A LA CONSEJERIA DE SERVICIOS SOCIALES DE LA JUNTA DE CASTILLA Y LEON

Wi Junta de
Castillay Ledn

e Otorgar atencion, apoyo y asesoramiento a usuarios y familiares desde el primer momento.

e Facilitar informacion sobre la Asociacion a toda persona interesada.

e Orientacion sobre el proceso de la ELA.

e Asesoramiento y derivacion para tramites: ley de dependencia, reconocimiento del grado de
discapacidad e incapacidad laboral.

e Seguimiento individualizado de las necesidades.

e Derivar y facilitar la documentacion para los servicios rehabilitadores de ELACyL y /o recursos e
informacion a los que la familia puede optar. ADELA, COCEMFE, CREER, Fundaciéon LUZON...

e Representacion de la entidad y coordinacion de reuniones institucionales y campanas publicitarias. .

e Resolver las necesidades de cada familia.

e Coordinacion del trabajo interdisciplinar entre los diferentes profesionales que puedan trabajar con
nuestros socios como psicologos, fisioterapeutas, trabajadores sociales del hospital, médicos,
consejeria... pero también coordinacion con otras entidades, publicas y privadas con la realizacion de
trabajo en red.

e Gestion de las actividades ludicas, terapéuticas y de captacion de socios.

EN CASTILLA Y LEON SE DIAGNOSTICAN 200 NUEVOS CASOS CADA ANO



Asesoramiento sobre uso y adquisicion de productos de apoyo.
Coordinacion del envio y recepcion del préstamo de material.
Valoracion, orientacion y formacion en el uso de dispositivos de
apoyo para la comunicacion.

Coordinar y organizar eventos variados donde se da visibilidad y se
recaudan fondos.

Tramitacion de ayudas y subvenciones para el funcionamiento de
la Asociacion.

Planificacion, gestion y ejecucion de proyectos y prestaciones
destinadas a la Asociacion.

Trabajo con las familias para tener una vision general de la ELA en
la familia.

Docencia. Impartir jornadas, cursos, y conferencias sobre 1os
temas que versan en la asociacion.

Organizar talleres formativos para nuestros afectados y familiares ’
impartidos por profesionales especializados.
Busqueda de recursos financieros.

Gestion de las redes sociales de la Asociacion.

Servicios Sociales
de Castilla y Ledn

Castilla y Leon

EN CASTILLA Y LEON SE DIAGNOSTICAN 200 NUEVOS CASOS CADA ANO



2. Apoyo Psicologico

A TRAVES DE OBRA SOCIAL LA CAIXA, ADELA Y COCEMFE

N ia Caixa
A N ENFRMEDABES AANSAD o < .y : : i
L4 FUNTALIO Los psicologos proporcionan ayuda emocional, tanto para el paciente

PORGUE: VDA SIGUE N COmo pe.lra la familia y los cuidadores. | |

| LEL ULTIMC% NSTA NITE. Los pacientes que padecer.l ELA o cua.lquler enfermed.ad progresiva

." en la que no existe tratamiento curativo, presentan diversos sintomas

' entre los que prevalece el dolor tanto fisico como emocional. Este
sufrimiento se traslada también a los cuidadores, quienes hacen un
gran esfuerzo fisico y psicologico para manejar a sus familiares o
pacientes.
A traves de la Asociacion se da cobertura casi inmediata ante las
necesidades especificas de cada afectado y/o miembro de la familia.

Individualmente y /o de forma grupal. Para dar un servicio lo mas

| N;l 3

AL caeRA ' ' ) especializado e integral, cuidando primordialmente su salud

emocional y mental. Buscando siempre un equilibrio afectivo.

El apoyo psicologico a afectados de ELA y sus familiares, resulta de
gran ayuda facilitando el conocimiento de la enfermedad y
favoreciendo el bienestar emocional.



3. Terapias Recuperadoras : "Inmoviles en movimiento"

Fundacion Alimerka, Ayuntamiento de Salamanca, Fundacion CajaCirculo, Fundacion Ibercaja

FISIOTERAPIA MUSCULAR

Moverse es siempre importante, especialmente cuando la movilidad empeora dia a dia.

La terapia fisica y un equipo especial pueden aumentar la independencia de la persona y su seguridad durante el curso de la ELA. El
ejercicio aerobico suave y de bajo impacto, como caminar, nadar y/o montar en bicicleta estatica, puede fortalecer los musculos no
afectados, mejorar la salud cardiovascular y ayudar a las personas a combatir la fatiga y la depresion. Los ejercicios para mejorar la amplitud
de movimiento y los ejercicios de estiramiento pueden ayudar a prevenir la dolorosa espasticidad y el acortamiento (contractura) de los
musculos.

Los fisioterapeutas pueden recomendar ejercicios que proporcionen estos beneficios sin sobrecargar los musculos.

Por todo ello es de vital importancia.

Dicho servicio se da a través de ADELA y/o COCEMFE a domicilio o en el Centro donde se imparte dicho servicio, el 76% se financia a
traves de ADELA y el 24% el afectado.

Se dan 8 sesiones al mes a repartir en fisioterapia y /o logopedia sequn las necesidades de cada afectado

y con el convenio de ADELA se aportan 2 sesiones mas.defisioterapia y 2 de logopedia al mes.
Uno de nuestros objetivoses poder aumentar estas sesiones

gracias gaslesgfondos obtenidos de subvenciones, socios, donaciones y/o eventos.



FISIOTERAPIA RESPIRATORIA ELACyL

La fisioterapia respiratoria en enfermos de ELA
constituye un pilar basico desde la deteccion de la
enfermedad hasta las fases finales. Ayuda a luchar
contra la debilidad de la musculatura respiratoria
manteniendo asi una tos efectiva el maximo tiempo
posible y evitando complicaciones por acimulo de
secreciones.

A medida que los musculos responsables de la respiracion
comienzan a debilitarse, las personas pueden sentir una
falta de aliento durante la actividad fisica y dificultad
respiratoria al dormir o cuando estan acostadas.

Por ello es necesaria la fisioterapia respiratoria que tanto
alivio les supone.

Sus musculos siguen en movimiento y de ser necesario,
recomiendan utilizar aparatos que ayuden a respirar por
las noches. En otros casos, sera necesaria la ventilacion
mecanica y/o a través de una traqueostomia.



LOGOPEDIA ELACyL

Asociacion de Esclerosis Lateral ¥ Amiotr6fi ca
de Castilla v Leén

Debido a los problemas que pueden aparecer, el logopeda juega un papel importante en el tratamiento
rehabilitador de esta enfermedad. Realizando una evaluacion inicial en la que observa cOmo se encuentran las
areas de comunicacion, respiracion y alimentacion. Tras esto, crea un plan de intervencion individualizado en cada
caso, especificando unos objetivos de tratamiento. Y finalmente comienza, segun la etapa en la que se encuentre la
enfermedad, un tratamiento preventivo, rehabilitador y /o compensatorio.

Las personas con ELA que tienen dificultad para hablar pueden beneficiarse de trabajar con un logopeda, que les
puede ensenar estrategias para hablar mas fuerte y mas claro, y a medida que evoluciona la enfermedad, les
pueden ayudar a mantener la habilidad para comunicarse. También pueden recomendar ayudas como
sintetizadores de lenguaje computarizado que usan tecnologia de rastreo ocular y pueden ayudar a las personas a
desarrollar formas de responder si 0 no con los 0jos o por otros medios no verbales.

Algunas personas con ELA pueden optar por el uso de bancos de voz mientras todavia son capaces de hablar, como
un proceso de almacenar su propia voz para el uso futuro en sintetizadores de lenguaje computarizado. Estos

metodos y dispositivos les ayudan a comunicarse cuando ya no puedan hablar o producir sonidos vocales.




HIDROTERAPIA FLACHL

Escle ll
de Castilla y Led

El medio acuatico es un recurso muy potente en rehabilitacion,
que ofrece multitud de beneficios para las personas con patologia
neurologica en general y ELA en particular. Esto se debe sobre
todo a la flotacion que permite a las personas con debilidad
muscular mover sus miembros con menor dificultad y alcanzar asi
mayor amplitud de movimiento. Ademas, al reducir el soporte
fisico del agua, las personas pueden sentirse mas independientes
en el movimiento, consiguiendo mayor motivacion y
autoconfianza. A esto hay que anadir que una temperatura de
entre 32 a 34 grados resulta importante para disminuir la
hipertonia y mejorar la cantidad de movimiento.

La terapia acuatica junto con la fisioterapia, permite que las
personas con ELA tengan mas capacidad para mantener un estado
funcional adecuado y mantener su autonomia durante mayor

-

En el agua es como

tiempo posible. Por ahora disponible en Burgos y proximamente en :
que me encuentro libre,

Salamanca.
A nivel psicologico la sensacion que les supone de libertad de
movimiento el agua es un factor muy importante.



TERAPIA OCUPACIONAL

La Esclerosis Lateral Amiotrofica es una enfermedad incapacitante
en la que el enfermo sufre una pérdida paulatina de sus habilidades
como consecuencia del debilitamiento de sus musculos.

Por este motivo, la T.O interviene para ayudar al enfermo a
mantener el desempeno de sus actividades de la vida diaria por el
mayor tiempo posible, adaptando el entorno y promoviendo las
capacidades que atin conserva.

Un terapeuta ocupacional puede ayudar de diferentes maneras:

- A entender los cambios necesarios que se deben realizar en casa
para que el paciente se adapte mejor a ella cuando empiece a perder
la movilidad y la fuerza de los musculos.

— A compensar la pérdida de movilidad en brazos y piernas para
mantener la independencia por el mayor tiempo posible.

- A dar a conocer equipo adaptativo que ayude con las tareas diarias
como vestirse, comer, banarse etc.



4. Ayuda a Domicilio

10H SEMANALES: 5SH ADELA Y SH ELACYL

Facilitar los cuidados de nuestros afectados y familiares es una de
nuestras prioridades. La ELA no solo afecta al propio enfermo sino a todo
el entorno familiar.

La gran mayoria de las personas que padecen ELA estan en situacion
laboral y por ello o el cuidador principal también debe trabajar o son
cuidados por sus progenitores ya en edad avanzada y hay actividades de
la vida diaria como el aseo que no pueden realizar.

Es imprescindible que este servicio no suponga un sobrecoste a las
familias que ya bastante deben padecer lo que esta enfermedad supone.
Sus cuidados son un derecho tanto para el afectado como para el
cuidador principal que en ese periodo de atencion podra ir a realizar la
compra, dar un paseo, ir al fisioterapeuta a tratar las contracturas que
esta enfermedad genera en el cuidador,...

Servicio bajo copago de esas 10h semanales de 76% la Asociacion y el 24%
el afectado.




5. Banco de Préestamo de
material

Ayuntamiento de Burgos, Ayuntamiento de Salamanca, CaixaBank, Fundacion
Cajacirculo y Fundacion Ibercaja

MIENTRAS YO PUEDA QUIERO SER CAPAZ:
AYUDAS TECNICAS

Es un servicio de préstamo de ayudas técnicas (productos de apoyo) para
proporcionar a los enfermos las ayudas mas adecuadas en cada momento,
mejorando asi su autonomia y calidad de vida, sin que tengan que adquirir
dichas ayudas aumentando la carga economica familiar. Se pone a su
disposicion ayudas técnicas que faciliten la vida, prolonguen las situaciones
de independencia funcional y prevengan situaciones de deterioro
biopsicosocial. En definitiva, que mejoran su calidad de vida y no entran por
la Seguridad Social.

Las ayudas tecnicas utilizadas por los enfermos de ELA abarcan todas las
areas posibles: bano, deambulacion y movilidad, acceso al ordenador,
comunicacion, material antiescaras, son comunes las sillas de ruedas, grtias
electricas, muletas,... Desde la asociacion se presta de forma gratuita y se
devuelve cuando ya no se usa. Tenemos 130 materiales prestados.




MIS OJOS SON MI VOZ: ELACyL

Asociacion de Esclerosis L 1 WA

SISTEMAS DE COMUNICACION

Actualmente disponemos de 8 dispositivos de comunicacion a traves de la
mirada Surface, lector ocular irisbond y Grid 3, 6 Megabee y de 3 tablets
Samsung para usar con la APP Tallk, 2 tableros ETRAN vy 11 gafas laser.
Este servicio consiste en asesorar y facilitar los sistemas alternativos de
comunicacion a las personas con ELA y la formacion correspondiente en
nuevas tecnologias de la comunicacion.

Debido al caracter degenerativo de la enfermedad y al proceso de
incomunicacion al que llegan los pacientes, es indispensable la
implantacion de sistemas de ayuda a la comunicacion y la formacion en
nuevas tecnologias y sistemas alternativos de comunicacion, para mejorar
la calidad de vida de las personas afectadas y sus familias, y mantener las
relaciones sociales, evitando asi su aislamiento sociofamiliar.

Es de vital importancia tanto para el afectado como para la familia que
pueda seguir comunicandose ya que las capacidades cognitivas se ven
intactas en esta cruel enfermedad.




6. Talleres formativos para
afectados, familiaresy
voluntarios

IMPARTIDO POR PROFESIONALES ESPECIALIZADOS

Se realizan en los meses de Septiembre, Octubre y Marzo, Abril,
Mayo y Junio de forma semanal. Actualmente Online.

Consiste en realizar talleres de formacion, conferencias, sesiones
grupales para formar en el cuidado de los enfermos de ELA.

En ellos se resuelven sus dudas y /o se les dan pautas.

En los cursos se tratan diversos temas, como la fisioterapia, apoyo
psicologico, ayudas sociales y ayudas técnicas, para contribuir a
mejorar la calidad de vida de los pacientes, y poder asi atender a la
demanda existente.

Por otro lado, el primer y tercer lunes de cada mes, tiene el Grupo
de Autoayuda CafetELA es una reunion online en la que se conectan
familiares y afectados.




7. Investigacion

La ELA lleva existiendo 150 anos y a dia de hoy seguimos
sin tratamiento ni cura. Se desconoce mucho sobre el
tema, los cientificos estan trabajando para entender
mejor la ELA. Estan tratando de atacar la enfermedad
desde muchos angulos diferentes, lo que da muchas
esperanzas en lograr avances.

Por ello, la Asociacion anualmente destina parte de los
fondos a proyectos de investigacion directamente y da
becas para los afectados que entran en ensayos para
cubrir los gastos de desplazamiento y de estancia si se
requiere. CONGRESO
Asi como, a travées de la Fundacion Francisco Luzon se
resuelven dudas de nuestros atectados y /o familiares. , |
Esperemos que sigan todas las investigaciones y que =
lleguen otras que con buenos resultados pueden ser un
tratamiento mas eficaz que el inico medicamento que a
dia de hoy existe.

< Elburgalés Jesis Gémez y otros afectados por




8. CUMPLIENDO SUENOS

GRACIAS A LOS QUE NO MIRAN A OTRO LADO

Para nosotros es muy importante que el estado animico
tanto del atectado como de la familia sea lo mejor posible.
Ante esta cruel enfermedad si pueden cumplir un sueno
pendiente y a veces creyendo inalcanzable, sera la mejor
medicina que servira de recuerdo positivo para la familia.
Nuestro fundador pudo ir a ver un partido al palco del
Bernabéu y recibir una camiseta firmada por todos los
jugadores.

Marce pudo conocer a M? Angeles Duefias (Camela) y en
el concierto tener varias canciones dedicadas.

Carlos iba a ir en Mayo de 2020 a un espectaculo y
despues estar con Leo Harlem.

Esperemos se pueda realizar cuando la situacion del
Covid19 nos deje.

Solo tienen que decirnos su sueno y nosotros lo
intentamos.



9. SERVICIO DE OCIO

GRACIAS A LOS EVENTOS Y COCEMFE

Consiste en informar de los destinos y fechas del
catalogo de vacaciones de COCEMFE vy si deciden
ir facilitar los tramites para irse de vacaciones.
Por otro lado, nuestros eventos son para ellos su
motor de lucha al ver que dan visibilidad, de
escape, 0cio, union con otros afectados y
familiares, de sentir el carino y la solidaridad de
los ciudadanos y a la vez disfrutar. Son eventos
variados: gastronomicos, deportivos, culturales,
exposiciones y conciertos, ...

En estas actividades se cuenta con la ayuda de los
voluntarios de la Asociacion y /o del patrocinador
de la misma.




»
10. SENSIBILIZACION ELACyL
o de Castilla y Eeén

EVENTOS, CHARLAS, MERCHANDISING,
DIiA MUNDIAL DE LA ELA.,...

La ELA es una realidad ignorada y hasta que no se tiene no se
sabe realmente lo que es.

Si la OMS la cataloga como la mas cruel de todas las
enfermedades que existen sera por que realmente asi es.

Por ello en necesario seguir CONCIENCIANDO a LA
OPINION PUBLICA sea de la edad que sea.

Dar visibilidad a la ELA, favorecer su conocimiento y
sensibilizar para seguir promoviendo la investigacion y
derivar al médico de atencion primaria y a las asociaciones
especializadas cuanto antes para ayudar a pacientes,

familiares y cuidadores.

Seguir dando este apoyo que la Asociacion les da y continuar
creciendo con una Marea Verde que se une y lucha para
acabar con la ELA.

CON TU AYUDA PODEMOS SEGUIR MANTENIENDO LOS PROGRAMAS Y FUNCIONAMIENTO
DE LA ASOCIACION



HASTA ENCONTRAR LA CURA SEGUIREMOS; POR LOS QUE SE
HAN IDO, POR LOS QUE SIGUEN CON NOSOTROS Y POR LOS
QUE VENDRAN. ES NUESTRO DEBER AYUDARLES Y LUCHAR
CADA DIA A SU LADO
LA INVESTIGACION ES SIN DUDA LA GRAN ESPERANZA
:GRACIAS POR ESCUCHARNOS!

U guerrero jaomadsy se rinde ...



