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MEMORIA DE ACTIVIDADES 2018

INTRODUCCION

LA ASOCIACION ELA EXTREMADURA es una organizacién sin animo
de lucro, fundada en septiembre de 2017 por enfermos,
familiares, amigos 'y colaboradores, que extiende su
actividad a toda Extremadura vy aunan esfuerzos para
acompafilar y ayudar a las familias afectadas por Esclerosis
Lateral Amiotréfica de toda nuestra regidédn, con el fin de
mejorar la salud integral del paciente y la calidad de vida
en el seno familiar.

ELA Extremadura estd inscrita en:

e Registro de Asociaciones de Extremadura con el n°® -
7.047- de la Secc. Primera. El1l dia 22 de septiembre de
2017.

FINES DE LA INSTITUCION:

Mejorar la atencidédn sociosanitaria y emocional a enfermos vy
familiares afectados por ELA en Extremadura.

Promover la investigacidn

Visibilizacion de la enfermedad

Formar a familiares, cuidadores y enfermos en el manejo de
los sintomas de la ELA.

MISION DE LA ENTIDAD:
Contribuir a mejorar la calidad de vida de los enfermos
afectados por ELA en Extremadura.

VISION DE LA ENTIDAD:

La ELA afecta a una reducida poblacién , generando una
dependencia progresiva ’ con caracter gravemente
invalidante y con un fuerte impacto en todas las &reas que
afectan a la vida de la persona enferma y su familia. No
tiene cura por lo gque entendemos gque hay que ayudar a
gestionar los sintomas.

VALORES:

Voluntariado, ayuda mutua, formacidn e informacidn,
solidaridad, escucha activa ,compasidén, vivir el presente,
compromiso, proactividad, esperanza.
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NOMBRE DE LAS FEDERACIONES O CONFEDERACIONES A LAS OQUE
PERTENECE LA ENTIDAD:
FEDER, COCEMFE, PLATAFORMA DEL VOLUNTARIADO

ACTIVIDADES ENCAMINADAS A ILA VISIBILIDAD DE LA ELA Y LA
ASOCIACION REALIZADAS EN 2018

- Objetivo: Que la sociedad conozca la existencia de
esta enfermedad y sus peculiaridades. Dar a conocer
la enfermedad, porque entendemos que en la medida
que deje de ser considerada “rara” , aumentaran los
fondos destinados a investigacidén, facilitara que
el enfermo/a no se sienta aislado, y repercutird
también en el conocimiento por parte de 1los
profesionales implicados. No sbélo queremos dar a
conocer la existencia dela ELA vy de nuestra
asociacién extremefia, queremos sensibilizar, a la
poblacién y mostrar una forma de abordar la
discapacidad que conlleva . Para ello las
actividades que se han llevado a cabo en este &area
son las siguientes:

- CHARELAS escolares : Sesiones de sensibilizacién
sobre la ELA , dirigidas a nifios/as y Jjdévenes de la
regién, utilizando una metodologia participativa,
dindmica, con apoyo de medios audiovisuales y con
participacién de enfermos. Se han realizado estas
sesiones en seis centros.

- CHARELAS ©para profesionales y voluntarios
Sesiones de sensibilizacién sobre la ELA ’
dirigidas a profesionales sanitarios de centros de
salud que lo han demandado o a estudiantes en
formacién. Se han realizado en un centro de salud ,
en un ciclo formativo de atencidédn sociosanitaria vy
en las Jjornadas regionales del Centro Escucha San
Camilo.
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SOLIDARIDAD con la ELA: Campafias de solidaridad en
centros escolares, donde se han realizado 1las
“Charelas”, para recaudar fondos a través de las
actividades que los propios centros realizan con
fin solidario en su programacidén anual.

Se celebrd el evento CANTAUTARIA en el Gran Teatro
de Céceres, a beneficio de nuestra asociaciédn.

VISIBILIZACION- MAREA VERDE: Apostando por el color
Verde como simbolo de la esperanza, que es el valor
principal al gque se aferran los enfermos de ELA

o Deportistas “de wverde” : convocatoria de
futbolistas masculinos vy femeninos de 1los
principales equipos de la ciudad de Badajoz,
para tefilirse el pelo “werde” como llamada de
atencidén sobre la enfermedad y la necesidad de
la esperanza.

o Ciudades “de <verde”: Iluminacién de 1los
edificios plblicos con 1luces verdes ©para
trasladar que el dia 21 de Junio es el Dia
Internacional de 1la ELA. Asi se iluminaron
miultiples edificios de Extremadura, destaca
Caceres, Plasencia, Jarandilla de 1la Vera,
Cuacos de Yuste, Guadalupe, etc.

La asociacidén mantiene una actividad constante de
informacién en las redes sociales: pégina web,
Facebook, Twitter, retransmisiones televisivas en
directo a través de Facebook, etc.

Por otro lado hay una presencia importante en los
medios de comunicacién habituales en nuestra
comunidad autdénoma (prensa regional, televisidn
autonémica, radio, revista Grada, revista Garela,
etc.).



ELA

EXTREMADURA

La ELA existe
Cond6cELA

- Hemos participado activamente en la campafia
nacional UN TANTO POR LA ELA.
- DEPORTISTAS SOLIDARIOS
o Actividades de apoyo de distintos equipos
deportivos extremefios: club de futbol Badajoz,
clubs de ciclismo, equipo de ultimate, grupos
senderistas, etc.

ACTIVIDADES DIRIGIDAS A LA MEJORA DE LA CALIDAD DE VIDA DE
LOS ENFERMOS

OBJETIVO: Mejorar la calidad de vida de los enfermos,
procurando la atencidén necesaria en cada caso. Este
objetivo se articula en tres lineas de actuaciodn
fundamentalmente:

- Formacién a enfermos y familiares
- Prestacidén directa de servicios requeridos

- Préstamo de material ortoprotésico

En relacidén con la primera linea descrita, se promueve un
encuentro trimestral de pacientes y familiares. Se opta por
la modalidad “taller” gque permite siempre entrenar las
destrezas tedricas adgquiridas a los participantes, para que
éste sea el primer paso para la puesta en practica cada uno
en su domicilio. Los encuentros realizados en 2018 han
sido:

l1-Fisioterapia respiratoria, celebrado en Marzo
2018 y coordinado por un Fisioterapeuta
Respiratorio de la asociacidén nacional de Enfermos
de ELA (ADELA Espafia) .

2-Herramientas de apoyo psico-emocional. Celebrado
en Junio 2018 vy coordinado por un equipo de
psicdlogas extremefias, con una sesidn de
musicoterapia.

3- Recursos y prestaciones sociales. Celebrado en
Septiembre 2018 vy coordinado por una trabajadora
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social del sistema publico de servicios sociales
extremenos.

4-Rehabilitacién respiratoria. Celebrado en
Diciembre 2018 v coordinado por la Médica
Especialista de Rehabilitacidén Respiratoria de la
Unidad de ELA del hospital Carlos III en Madrid, vy
por un fisioterapeuta respiratorio de dicho
hospital.

Dentro de esta area de actuacidén, es especialmente
importante la prestacidén de servicios directos a los
enfermos. Hemos prestado apoyo en las siguientes
direcciones:

- Apoyo terapéutico psicoemocional a pacientes y familiares
afectados por ELA, que no reciban este servicio por otra
via (sanidad publica o COCEMFE). En funcidén de la
localidad de procedencia de la familia afectada se ha
suscrito un convenio con profesionales solventes cercanos
al domicilio del interesado, para que el enfermo y/o su
familia reciba la atencién en un centro de atencidn
psicoterapéutica o en su domicilio, si se encuentra
inmovilizado. Se ha atendido a siete personas, con el
numero de sesiones que han demandado.

* Apoyo de fisioterapia y logopedia a pacientes
afectados por ELA que no reciban este servicio por otra via
(sanidad publica o COCEMFE). En funcidén de la localidad de
procedencia de la familia afectada se suscribe un convenio
con profesionales solventes cercanos al domicilio del
interesado. Dependiendo de la movilidad de la persona el
servicio se prestard en el centro concertado o en el
domicilio del enfermo. Se ha prestado atencién a doce
personas.

Por ultimo cabe mencionar el Préstamo de material
ortoprotésico y ayudas técnicas: Los enfermos de ELA van
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necesitando en las distintas etapas de su enfermedad
distintas herramientas ortoprotésicas que les facilitan 1la
autonomia y la comunicacién: sillas de rueda, andadores,
comunicadores, amplificadores de wvoz, irisbond, etc.. Este
servicio de préstamo se coordina con ADELA Espafia , de
manera que se localiza aquello que la persona necesita y se
le hace llegar en concepto de préstamo. Se han asignado en
Extremadura: camas articuladas, sillas de ruedas manuales y
eléctricas, motos adaptadas, amplificadores de voz,
irisbond, etc.

APOYO A LA INVESTIGACION

La asociacidén ELA Extremadura tiene entre sus fines el
apoyo a la investigacidén en el ambito de esta patologia.
Para ello, gran parte del dinero recaudado se dona a la
Fundacién Luzdédn y a RedELA, ambas entidades con experiencia
y solvencia para gestionar fondos de investigacidén vy
patrocinar equipos que se dedican a ello.

REIVINDICACIONES EN EL AMBITO SOCIOSANITARIO

Entendemos que los enfermos de ELA requieren maltiples
cuidados, en Extremadura se carece de una unidad especifica
y multidisciplinar de atencidén a estos enfermos, por lo que
en muchos casos han de ser derivados a distintos centros
hospitalarios del resto del pais, y en otros casos, dada la
dispersién geografica de Extremadura y el marcado caracter
rural, los enfermos son atendidos en distintos hospitales
de la comunidad. En aras a mejorar los servicios vy
recursos que un enfermo de ELA necesita hemos celebrado
reuniones con el Consejero de Salud y Politica Social, con
la gerente del SEPAD, con la defensora de atencidén al
paciente del SES, con el Director General de Atencidn
Sanitaria de la Junta de Extremadura, hemos asistido al
seguimiento de la firma del convenio de la fundacidén Luzdn
con la Junta de Extremadura.



