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MEMORIA DE ACTIVIDADES 2023
¢, Qué es la ELA?

La Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA) es una enfermedad neurodegenerativa
rapidamente progresiva. Caracterizada por una pérdida gradual de las
neuronas motoras (0 motoneuronas) superiores e inferiores. Estas
motoneuronas, que controlan el movimiento de la musculatura voluntaria,
disminuyen gradualmente su funcionamiento y mueren. La consecuencia de la
desaparicion de las neuronas motoras en la corteza cerebral, tronco del
encéfalo y meédula es una debilidad muscular que avanza amenazando
gravemente la autonomia motora, la comunicacion oral, la deglucién y la

respiracion.

Los pacientes comienzan a tener problemas en funciones basicas como
caminar, tragar, hablar. La ELA avanza gradualmente provocando una atrofia
muscular y la pardlisis en casi todos los musculos del cuerpo.
Caracteristicamente, esta enfermedad no afecta a la musculatura ocular, al
control de esfinteres ni a la sensibilidad cutdnea. Tampoco suele producir
dafios en la capacidad cognitiva del paciente; si bien aproximadamente un 10-
15% puede presentar signos de demencia frontotemporal y en mas del 35% de

los casos se detectan signos de deterioro cognitivo.

A diferencia de lo que ocurre en otras enfermedades neurodegenerativas, la
ELA no se caracteriza por producir una pérdida de la consciencia o la
capacidad cognitiva del paciente. El enfermo de ELA es una persona encerrada

en un cuerpo que ha dejado de funcionar. No tiene cura.

La esperanza media de vida es de 3 a 5 afios. La edad de inicio de la
enfermedad se encuentra entre los 40 y 70 afios, en plena edad laboral.

Necesita de atenciéon las 24 horas del dia.



El sistema sanitario actual no estd preparado para atender las multiples
necesidades de un enfermo de ELA. La no coordinacion entre el sistema social

y sanitario, unido al diagndstico tardio, complica ain mas la situacion.

En Espafia hay aproximadamente 4.000 enfermos de ELA, cada dia se
diagnostican en Espafia 3 nuevos casos 1.000 diagnosticados al afio, 1.000
fallecidos, 40.000 espafioles sanos actualmente desarrollaran ELA a lo largo de
su vida solo el 5,6% de los enfermos de ELA pueden contratar a un cuidador
profesional. Dos de cada tres pacientes no disponen de medios tecnoldgicos

para comunicarse.

En la Region de Murcia se estima que hay unas 140 personas con ELA de los

cuales estan asociados 50.
LA ASOCIACION

La Asociacion ELA Region de Murcia, es una Asociacion sin animo de lucro, de
ambito regional, constituida en el afio 2018, se crea ante la ausencia de este
tipo de Asociaciones en la Region y fruto de la necesidad de colaboracion entre
personas enfermas de esclerosis lateral amiotrofica, mas conocida como ELA,
sus familias y cuidadoras, defender los derechos de los asociados y atender las
necesidades basicas, reivindicando los derechos de las personas con ELA, con
una vision humana y personalizada de los aspectos psicosociales, médicos y

sanitarios.

Esta inscrita en el Registro General de Asociaciones n° 13.907/13, compuesta

por pacientes, familiares y colaboradores.

Su sede esta ubicada en la Calle Madrid, 3 de Murcia, cuenta con 100 socios

entre enfermos y socios colaboradores.
CUAL ES NUESTRA MISION

Nuestra Misidn es ayudar a las personas con ELA, sus cuidadores y familias a

mejorar la calidad de vida.



NUESTRO OBJETIVO:

Mantener el mayor grado de independencia y autonomia posible, ayudar a las
familias a afrontar los retos que presenta la enfermedad a todos los niveles.

NUMERO DE SOCIOS

Tenemos 93 socios entre ellos 14 son socios colaboradores.

NUESTROS SERVICIOS

TRABAJO SOCIAL
Apoyo social Acogida, atencion y orientacion a las familias.

Recepcion de la demanda, se recoge las necesidades del enfermo y familias

para posteriormente ser derivados al servicio correspondiente.

Atencion social personalizada en la cual y dependiendo de la etapa en la que
se encuentre el enfermo se le informard y asesorara sobre las diferentes
tramitaciones, se hace una propuesta de intervencion psicosocial consensuada

con el enfermo y el familiar.

Acompafar al enfermo, familiares y cuidadores no profesionales en las

diferentes etapas de la enfermedad.

Visitas domiciliarias para aquellos enfermos, familiares que no se pueden

desplazar a la sede la trabajadora social se traslada a los domicilios.

Tramitacion de las prestaciones de dependencia, discapacidad, incapacidad

laboral, recursos asistenciales y cualquier otro recurso que se requiera.

Puesta en contacto y visita a los diferentes Hospitales de la Region. Reunion
con el equipo de profesionales de la unidad de ELA del Hospital General
Universitario Santa Lucia de Cartagna, Virgen de la Arrixaca, Hospital General
Universitario Morales Meseguer dando a conocer la asociacion, nuestros

servicios y trabajar conjuntamente por nuestro enfermos.



El grado de atencion que reciben las personas ha tenido un cumplimiento del
100%.

La mayoria de las atenciones han sido informacién sobre la enfermedad,
gestion y trdmites sobre prestaciones grado de discapacidad, dependencia,
incapacidades laborales, ayudas econdmicas, accesibilidad a la vivienda,

ayudas técnicas, adaptacion de vehiculo.

Se han atendido presencialmente a 22 enfermos, 10 visitas domiciliarias
recibido 62 llamadas solicitando informacion, 249 de pacientes y 198 otras
llamadas. La trabajadora social ha sido la encargada de gestionar los productos

de apoyo.

Ha sido la encargada de coordinar todas las actividades desarrolladas durante
el afio 2023.

Préstamo de productos de apoyo.
Préstamo de productos para la autonomia y la comunicacion alternativa.
Productos para la autonomia:

Gruas de Traslados, sillas de ducha-wc, sillas de ruedas eléctricas, camas
articuladas, colchones antiescaras, cojin antiescaras, sillén relax, productos

variados....

Sillén relax



Grla

Productos para la comunicacion.

Lectores oculares completos y Tablet.

Pulsador sensible e inalambrico.




FISIOTERAPIA DOMICILIARIA

La fisioterapia ofrece a los pacientes de ELA mantener una adecuada
calidad de vida en el desarrollo de las diferentes afectaciones en el transcurso
de la enfermedad, durante el mayor tiempo posible. Dentro del abordaje
terapéutico, es fundamental mantener la mayor autonomia del paciente, educar
al paciente para la mejora ventilatoria junto al manejo de secreciones, asi
como, realizar una educacion y acompafiamiento para la familia y el entorno,
mediante orientaciones y herramientas para el manejo del paciente en cada

una de las fases.

Durante todo este tiempo, se ha visto incrementado el nimero de
usuarios atendidos desde el inicio de 2023, ofreciendo asi, a la mayoria de
personas diagnosticadas de ELA, un tratamiento precoz para mejorar y/o
mantener la maxima autonomia y calidad de vida, acompafando tanto a estos

como a sus familiares o cuidadores.

Comenzamos el afio con una atencion de 10 usuarios hasta alcanzar a
finales de afio una atencion de 34 usuarios diagnosticados. Actualmente, el
70% son mujeres y el 30% hombres. Todos ellos han recibido 2 sesiones de
fisioterapia semanales, adaptadas a la condicion fisica que presenta al recibir
una primera valoracion y a su evolucion durante el desarrollo de la enfermedad.

31 han recibido las terapias en el domicilio y 3 han asistido a las clinicas.

El objetivo final es continuar acompafiando a nuestros pacientes y a su
entorno, fomentando una adecuada de calidad de vida y la participacion con

autonomia en el dia a dia.
LOGOPEDIA DOMICILIARIA

Logopedia Trabaja los componentes de la voz, el habla, deglucion y la

comunicacion, la perdida de movilidad en los masculos respiratorios, intentando



retrasar la utilizacion de respiradores artificiales, asi como problemas con la

alimentacion.

Es fundamental mantener la autonomia del paciente el maximo tiempo posible
en relacion a las funciones vitales basicas de respiracion, alimentacién y
comunicacion, ralentizando la progresion de la enfermedad y contribuyendo a

la mejora de su calidad de vida.

Durante el afio 2023, el Servicio de Logopedia de la Asociacion de ELA de la
Regién de Murcia atendié a un total de 8 pacientes. Para cada uno de ellos, se
planificé un Programa de Intervencion Individualizado donde se establecieron
los objetivos de trabajo y se implementaron aquellas estrategias que permitian

la consecucion de los mismos.

Las sesiones de logopedia son de caracter individual, con una duracion de 45

minutos y se realizadas en el domicilio del paciente.

Durante el tratamiento, la logopeda a cargo ha estado en contacto via
telefonica o Whatsapp con el paciente y/o sus representantes para ir
solventando las dudas y necesidades que fueron surgiendo, asi como para
informar sobre las estrategias y ayudas que se han ido implementando en el

domicilio y que han apoyado al trabajo logopédico.
ACTIVIDADES DESARROLLADAS DURANTE 2023
REUNIONES
CONSEJERIA DE SALUD.
17 DE ABRIL 2023

Nos reunimos con el Consejero de Salud D° Juan José Pedrefio Planes con la
Directora Gerente Del Servicio Murciano de Salud D? Isabel Ayala Vigueras,
por parte de la Asociacion asistieron su Presidente Damian Guerao Lépez,

Vicepresidente José Maria Martinez Pelegrin, Trabajadora Social Irene Lépez



Valverde. Donde dimos a conocer la asociacion la labor que estamos
desarrollando asi como expresarles las inquietudes y necesidades de todos los
enfermos, familiares y cuidadores de los enfermos de ELA.

CONSEJERIA DE POLITICA SOCIAL, FAMILIAS E IGUALDAD.
20 de abril 2023

D2 Concepcion Ruiz Caballero, la Responsable del Instituto Murciano de Accion
Social (IMAS) Veroénica Lopez Garcia y Maria de los Reyes Sanchez Gémez
Subdirectora General por parte de la Asociacion asistieron su Presidente
Damian Guerao Lopez, Vicepresidente José Maria Martinez Pelegrin, Carmen
Berenguer La Fuente enferma de ELA, Trabajadora Social Irene LoOpez
Valverde. Donde dimos a conocer la asociacion la labor que estamos
desarrollando asi como expresarles las inquietudes y necesidades de todos los

enfermos, familiares y cuidadores de los enfermos de ELA.
HOSPITAL UNIVERSITARIO VIRGEN DE LA ARRIXACA

7 de junio 2023Reunién equipo de ELA, dar a conocer la asociacion y trabajar

conjuntamente.

HOSPITAL UNIVERSITARIO MORALES MESEGUER
23 noviembre 2023

Reunidn con el equipo ELA, presentacion de la asociacidon y recursos.

FUNDACION CAJAMURCIA
29 noviembre 2023

Nos reunimos con su Presidente
D. Carlos Egea Krauel, Director General
D. Pascual Martinez Ortiz y Cristina Abellan Alarcén, donde presentamos la

asociacion probleméatica de estos enfermos.



CONSEJERIA DE SALUD.
14 diciembre 2023

Reunién con el consejero de Salud D° Juan José Pedrefio Planes con la
Directora Gerente Del Servicio Murciano de Salud D? Isabel Ayala Vigueras,
por parte de la Asociacion asistieron su Presidente Honorifico Damian Guerao
Lépez, la Presidenta Elisa Motellébn Bernal Trabajadora Social Irene Lépez
Valverde. Donde tratamos el tema de la involucracion del Servicio Murciano de
Salud en ayudar a las necesidades de todos los enfermos, familiares y
cuidadores de los enfermos de ELA

CONSEJERIA DE POLITICA SOCIAL, FAMILIA E IGUALDAD.
19 diciembre 2023

Reunion Consejera de Politica Social, Familias E Igualdad D2 Concepcion Ruiz
Caballero, la Responsable del Instituto Murciano de Accién Social (IMAS)
Veronica Lopez Garcia y Maria de los Reyes Sanchez Gomez Subdirectora
General por parte de la Asociacion asistieron su Presidente Honorifico Damian
Guerao Lopez, la Presidenta Elisa Motellon Bernal, Carmen Berenguer La
Fuente Secretaria, la Trabajadora Social Irene Lopez Valverde. Presentacion
de la nueva Junta Directiva donde se trato los problemas que tienen los
enfermos, familiares y cuidadores, la tardanza en la resolucién del

reconocimiento de la discapacidad y la dependencia.

CONCEJALIA DE BIENESTAR SOCIAL, FAMILIA Y SALUD.
20 diciembre 2023

Reuniéon con la, Dofa Pilar Torres Diez, dicha reunién se llevo a cabo en la

sede de la Asociacion ELA Regidén de Murcia, presentacion del equipo de la

Junta Directiva, tratamos con ella las distintas ayudas a las que podriamos
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optar, opciones que hay para poder participar en acciones de ocio, el problema
de espacio que tenemos.

AGRADECIMIENTO

La Asociacion ELA Regién de Murcia tiene mucho que agradecer a la sociedad
en general y en particular a la murciana, la implicacion y ayuda que recibimos

por parte de los ciudadanos.

El mayor porcentaje de fondos de ELA Rgion de Murcia proceden de eventos
organizados por entidades o colectivos privados, colegios, club de
senderismo... y sobre todo de particulares que contactan con nosotros para ver
el mejor modo de colaborar en organizacion de eventos, gracias a estas
aportaciones podemos contar con los profesionales sociales y sanitarios para
mejorar la calidad de vida de los enfermos y su familia, cubriendo las distintas

necesidades que van surgiendo en las diferentes etapas de la enfermedad.
ACTIVIDADES

VIAJES CALVENTOUR TOTANA.
18 enero 2023

Celebracion de un acto para dar visibilidad a la ELA y colaboracion de Viajes
Calventur con la Asociacion.

COLEGIO BARINAS.
27 enero 2023

Informacién a alumnado sobre la ELA.



COLEGIO SANTIAGO TOTANA.

30 enero 2023

Charla informativa a los alumnos sobre la ELA
CARRERA SOLIDARIA VRUTRAIL

25 febrero

CARRERA SOLIDARIA CIEZA.

5 marzo 2023

El domingo dia 5 de marzo celebro la Xl Subida al Portazgo en colaboracion

con la Asociacion ELA Regién de Murcia. foc,

Agradecemos al Grupo de Senderismo y Montafia El Portazgo, a todos los
colaboradores y a tod@s los participantes por la colaboracién con nuestra

Asociacion.



CEIP. TIERNO GALVAN TOTANA.
18 de abril 2023

Marcha solidaria

AMPA MARIANO SUAREZ JUMILLA
28 Abril 2023

Carrera Solidaria

UCAM CB MURCIA

29 abril 2023

Partido Solidario




El IES JUAN DE LA CIERVA Y CODORNIU de Totana
El 18 de mayo 2023
Entrega de la recaudacion obtenida en las actividades de Navidad 2022.

Asistieron al acto el director del centro Juan Francisco Otalora, el presidente de
la asociacién regional de lucha contra ELA Damian Guerado asi como Jesus
Serrano, presidente de la asociacion contra el ELA de Totana, extécnico de la

concejalia de deportes de Totana.

Durante el acto se dio una charla a los alumnos de primero de bachillerato
sobre la Esclerosis Lateral Amiotrofica y los problemas y dificultades a los que

se enfrentan en su dia a dia tanto enfermos como sus familiares y cuidadores.



DIA MUNDIAL DE LA ELA.

21 de Junio 2023

Un dia para reivindicar (aln mas) que se garanticen los derechos de todas las
personas afectadas por la enfermedad.

El 21 de Junio, se celebra el Dia Mundial de la ELA. Este afio unidos al resto
de Asociaciones de Espafa y a la Fundacién Francisco Luz6n quisimos dar
visibilidad a la ELA iluminando de color verde algunos edificios embleméaticos
de la Regidén. Se ley6 el manifiesto por parte de la Concejala Diia. Pilar Torres

Diez de la Concejalia de Bienestar Social, Familia y Salud en la Plaza del Cardenal

Belluga.

Palacio Almudi Murcia Paseo Alfonso X el Sabio
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Murcia Plaza del Cardenal Belluga. Torres Gemelas Grupo Fuertes
Fueron muchas las localidades que se unieron a esta iniciativa.

CARTAGENA

El monumento al aire libre del submarino Peral se encuentra situado frente al

mar, en el Paseo de Alfonso Xll, Cartagena



CAMPOS DEL RIO

Ayuntamiento de Campos del Rio
ULEA

Ayuntamiento de Ulea



TORRES DE COTILLAS

YECLA

Iglesia de San Francisco Yecla

DONACION EVERSIA

23 junio
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CARRERA SOLIDARIA EUROCAJARURAL

1 Octubre 2023

Se celebra una nueva edicion de la. Carrera Solidaria Fundacion Eurocaja
Rural, un aflo mas los beneficios iran destinados a varias Asociaciones entre

las que se encuentra la nuestra

En 2023 se celebré la undécima edicion de la Carrera Solidaria Fundacion
Eurocaja Rural. En formato presencial el 1 de Octubre en Toledo y de manera
virtual, del 25 de septiembre al 8 de octubre, a través de las redes sociales con
el hashtag #CarreraSolidariaFundacionECR.

carrara

Solidaria
CONTRA LA ELA
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GALA BENEFICA HOMENAJE A JUAN CARLOS UNZUE Aguilas

19 De octubre 2023

Reaion de Murcia

~ Gala Benéfica Ela
Region de Murcia

INVITADO: Luis De La Fuente
Seleccionador Nacional

ENTRADA UNICA: 10€

integro para la Asociacién ELA REGION DE MURCIA |

Asociacién ELA Regién de Murcia
[ES85 0081 7363 6400 0140 1842
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MARCHA SENDERISTA BLANCA POR LA ELA

22 de Octubre 2023

MARCHA SENDERISTA 22 0CTUBRE 2023
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PORQUE NOS IMPORTAN

Blanca
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El domingo 22 de Octubre se llevé a cabo la marcha senderista por la ELA en
la localidad de BLANCA. Hubieron dos rutas, para quienes se quisieron
apuntar, segun las condiciones fisicas de cada uno; siendo ambas de baja
dificultad.

Con la colaboracién inestimable de la Concejalia de Deportes del Ayto. de
Blanca y de las entidades y empresas colaboradoras, que disefiaron dos rutas
gue partiran del Polideportivo Municipal y recorrieron los parajes y paisajes mas

representativos de la localidad riberefia.



Ruta A: 10km, desnivel positivo acumulado 230m, dificultad baja y tiempo
estimado incluidas paradas 3h.

Ruta B (infantil/familiar): 5km, facil y 2,5h incluidas paradas.




CINE VELASCO TOTANA

26 de octubre 2023

Estreno “UNZUE el dltimo de Juancar”

ESTRENO EN TOTANA

JUEVES 26 DE OCTUBRE 2023 | 20:00 H. | CINE VELASCO

ORGANIZA COLADORA‘

Lo que no
es visible,
no existe

P
El ultimo
equipode

RECAUDACION INTEGRA PARA LA INVESTIGACION DE LA ELA
~5€  N°CUENTA ES85 00817363 6400 0140 1842

CENTRO SOCIO-CULTURAL “LA CARCEL'
OFICINA DE TURISMO piazs de 1s pates viess. s

meve verse \;./

/Sartomers, SN - Totana tore G/ Virgen de Covadonga, 28 - Torana

COLEGIO BARINAS
MARCHA POR LA ELA.
11 de diciembre 2023

Marcha por la ELA. Los alumnos mas pequerios del colegio realizaron una

marcha para dar visibilidad a la ELA.




PARTIDO DE FUTBOL SALA TORRES DE COTILLAS
15 de diciembre 2023

Triangular Benéfico Dia Mundial de la Discapacidad, lucha contra la ELA.
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MERCADILLO DE NAVIDAD Plaza Circular

Vendiendo nuestros productos y dando visibilidad a la ELA.




MERCADILLO DE NAVIDAD JARDIN DE CAMILO JOSE CELA

Nuestras voluntarias en el mercadillo realizado en el Jardin Camilo José Cela
donde se vendieron nuestros productos y botes donados y realizados
artesanalmente por una voluntaria.

. Region de Murcia
ol Consejeria de Salud

Servicio

Murciano
de Salud

0 AYUNTAMIENTO
0.0iDE TOTANA




@ C/ Madrid, 3, CP 30003, Murcia

621191018

621191018

elaregiondemurcia@gmail.com

ﬁ https://www.facebook.com/ELA-Reqi%C3%B3n-de-Murcia

@ https://www.instagram.com/elaregiondemurcia/



https://www.instagram.com/elaregiondemurcia/

