@ AT Ao ot pueDE cuRaR

PERO I SE PUEDECLIDAR @ -

! APELANTE
M

ASOCIACION DE ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA DE CASTILLA-LA MANCHA

—2——~<——=_— MEMORIA 2024 — o ——~—= — ’




Martin Luther King Jr.




ION DE ESCLEROSIS LATERAL AMIOTRGFICA DE CASTILLA-LA MANCHA
MEMORIA 2024

! MDELANTE
an
=8

INDICE DE CONTENIDOS

CARTA DEL PRESIDENTE

¢QUIENES SOMOS?

CONTEXTO Y SITUACION ACTUAL DE LA ELA
PROYECTOS 2024

LOGROS ALCALZADOS 2024

GEQTION ECONOMICA

REPERCUSION MEDIATICA

MOVIMIENTO VOLUNTARIO

AGRADECIMIENTO




CARTA DEL
PRESIDENTE

WIMORES
Hemos finalizado un afio repleto de buenas noticias y

de hechos histéricos, gracias al trabajo de la
COMUNIDAD DE LA ELA.

Por un lado, el 21 de Junio, el Gobierno de C-LM anunci6é
las ayudas directas a enfermos de ELA de nuestra
comunidad. 6.000€ que, siendo insuficiente para todo
el gasto que conlleva esta enfermedad, al menos
ayudard a no renunciar a servicios, ayudas técnicas...
por una cuestidbn econdmica. Un paso adelante de
nuestra comunidad para dar la mano a los mds
vulnerables.

Y, en clave nacional, la aprobacién de la LEY ELA. Una ley
que cuidaré de nuestros enfermos y sus cuidadores.
Una ley que protegerd las realidades mds avanzadas, y
que nadie tenga que decidir el vivir o morir por una
cuestidén econémica, entre otras mejoras.
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Ademds de estos hechos histéricos, continuamos con
nuestra mejora en la atencién a nuestros enfermos,
gracias a la colaboracién de las instituciones publicas,
fundaciones, empresas y, especialmente, a la sociedad
de Castilla-La Mancha. Nuevos servicios y la ampliacién
de otros ya existentes, hacen crecer los recursos de las
familias afectadas por esta terrible enfermedad.

Hablamos de 2024 como un ano histérico en la
aprobacién de derechos fundamentales y de ayudas,
pero se deben de materializar en este 2025. No
podemos dilatar mds la puesta en marcha de la LEY,
pues la enfermedad avanza y los enfermos no tienen
tiempo. Y las ayudas econdémicas directas son
fundamentales para garantizar una calidad de vida
digna.

Multitud de proyectos nos esperan este 2025, algunos
ya en marcha. Y las buenas noticias no deben empanar
la realidad: que la ELA no tiene cura ni tratamiento, y es
una enfermedad mortal y con una esperanza de vida
media de 3 anos.

LA ELA NO SE PUEDE CURAR, PERO SI SE PUEDE CUIDAR.

Contamos contigo para seguir cuiddndolos.
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AdELAnte CLM

Agociacion de Eeclerogis Lateral Amiotréfica de Castilla-La Mancha C

Mﬁ

Incluida en el Registro de Asociaciones de C-LM, n.° 28106.
Incluida en el Registro de Entidades y Centros de Servicios Sociales de C-LM, n.° 6173
Declarada por la JCCM como Servicio de Atencion ELA en C-LM, n.° 2226
CIF: G-02579985
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NUEQTRAHIQTORl A‘} Somos 147 familias asociadas

AdELAnte CLM es una asociacion sin dnimo de lucro fundada en febrero de 2016 en La Roda, Albacete, por
familiares y amigos de Juan Ramén Amores, tras su diagndstico de Esclerosis Lateral Amiotréfica, con el propodsito
de visibilizar la enfermedad y recaudar fondos para fomentar la investigacién y el apoyo a entidades nacionales
asistenciales.

A finales de 2018, gracias al impulso de Francisco Luzén y bajo su visién de crear “comunidad” a nivel regional y
nacional, AdELAnte CLM dio el paso para ampliar su cobertura y ofrecer atencién directa a todas las personas
afectadas por la ELA en Castilla-La Mancha. Desde entonces, la asociacion trabaja para mejorar su calidad de vida
mediante el acceso a servicios de atencidn social, tratamiento neurorehabilitador, atencién psicolégica, asistencia
personal y respiro familiar, con el objetivo de mejorar su calidad de vida y ofrecer apoyo integral a sus familias.
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AdELAnte CLM

Agociacion de Eeclerogis Lateral Amiotréfica de Castilla-La Mancha C

NUEgTRAMlgIO'N}

Nuestra Misién es mejorar la calidad de vida de las personas afectadas por Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) y otras
enfermedades de motoneurona, con el compromiso de construir una sociedad mds solidaria y consciente de esta

enfermedad.

= VIGION

En Adelante CLM, trabajamos por un futuro donde ninguna persona con Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) se sienta
sola. Queremos ser un referente en Castilla-La Mancha, ofreciendo apoyo integral, promoviendo la investigacion y
sensibilizando a la sociedad y a la administracién pablica.

Impulsamos politicas que garanticen atencién digna, acceso a tratamientos y mds inversion en investigacion. Creemos
en una sociedad e instituciones comprometidas, donde cada persona afectada pueda vivir con dignidad y esperanza.
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AdELAnte CLM

Agociacion de Eeclerogis Lateral Amiotréfica de Castilla-La Mancha e

NUEQTROQVALOREQ

Cercania: Trato humano y préximo, acompanando a las personas con ELA y sus familias.
Solidaridad: Apoyar a las personas afectadas y sus familias de manera integral.
Inclusion y sensibilizacion: Promocién de una sociedad mds consciente y comprometida con la ELA.

Dignidad: Toda persona merece satisfacer sus necesidades y contar con el apoyo de la sociedad para desarrollar su
maximo potencial.

Respeto: Reconocimiento de las personas y sus derechos.

Igualdad: Acceso abierto a nuestras actividades para todas las personas y familias, sin distincion de género, origen,
religién o cualquier otra condicién personal o social.

Compromiso: Mantener y defender los principios, fines y valores de la entidad.
Transparencia: Compromiso de hacer pUblicas nuestras actividades e informes de cuentas anuales.

Innovacion e investigacion: Puesta en prdctica de actuaciones de mejora continua para optimizar nuestro impacto y
resultados.

Cooperacion: Crear y mantener alianzas con distintos actores de nuestro entorno para la consecucién de objetivos
comunes.
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AdELAnte CLM

Agociacion de Eeclerogis Lateral Amiotréfica de Castilla-La Mancha

£2° “ATENCION SOCIOSANITARIA

Cercania y accesibilidad en log cuidados

La dispersién territorial de los/las usuarios/as no permite la creacién de un centro asistencial Gnico ya que no
podriamos acceder a todas nuestras personas afectadas.

Ademd@s, las personas enfermas se encuentran inmersas en una situaciéon de gran dependencia en un breve periodo de
tiempo, por lo que es necesario acercar los servicios al domicilio.

Nuestra entidad se apoya en los servicios asistenciales especializados ya existentes en las diferentes provincias y
localidades de la regién, estableciendo convenios de colaboracién con los profesionales de servicios asistenciales y/o
rehabilitadores.

Copago de log servicios agistenciales

Los servicios de fisioterapia, logopedia, atencién psicolégica y asistencia personal son subvencionados por AdELAnte CLM
al 76% del coste total de los servicios, con un copago por parte de la persona del 24% del coste de la sesion.
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ASAMBLEA
GENERAL —
200108 JUNTA DIRECTIVA
PRESIDENCIA
1 — TRATAMENTO
] NEUROREHABILITADOR
COORDINACION
I i I _ PCOLOGA
ATENCION A USUARIOS ADMINISTRACION EXT%ERmﬁtoDOS
| ASISTENCIA PERSONAL
Y RESPIRO FAMILIAR
— PRODUCTOS DE APOYO

Presidente:

David Amores Garcia.

Vicepresidenta: Personal en plantilla
Maria Inmaculada Blanco Jiménez.

Trabajo Social:
Secretario: Maria Zalve Aranda.
Alvaro Tébar Carretero. Gema Arenas Morcillo.
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42 " TRABAJO EN RED

Adelante CLM, miembro fundador de la
Confederacion Nacional de Esclerosis Lateral Amiotrofica

conELA

Marco de Entidades de Enfermedades Raras de CLM
asumiendo la secretaria durante el segundo semestre.

Adelante CLM, vocal suplente de la
Comision de Garantia y Evaluacion de la Eutanasia de CLM

De acuerdo con lo establecido en la Ley Orgdnica 3/2021, de 24 de marzo, de Regulacién de la Eutanasia,
nuestra entidad desempena el cargo de vocal suplente en representacion de las organizaciones de la sociedad civil
implicadas en la atencién de personas con enfermedades o padecimientos incurables.
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32 'TRABAJO EN RED

Adelante CLM, miembro colaborador del

Observatorio de la Discapacidad de La Roda

Observatorio
de la Discapacidad
La Roda

Mantenemog convenio de colaboracion con

Asociacién FUNDA AGCTI ON
Espafiola de

Esclerosis Lateral I_ U Z o N

Amiotréfica
UNIDOS CONTRA LA ELA

SOCIACION DE ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA DE CASTILLA-LA MANCHA
MEMORIA 2024

Universidad de
I8 Y] Castilla~La Mancha

! MDELANTE
an

CUIDAND®NDS

cuidamos tu calidad de vida

I



Sy GQUEESLA ELA? ,

ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA

 Es una enfermedad neurodegenerativa progresiva que afecta a las neuronas motoras (controlan el movimiento
voluntario de la musculatura).

» Disminuyen su funcionamiento y mueren, provocando la debilidad muscular hasta la pardlisis total.

De prondéstico mortal.

Con una esperanza media de vida de 3 a 5 afios.

Es una de las enfermedades con mayor impacto en la calidad de vida de los enfermos y su cuidador.

@ No existe tratamiento



oy GQUE ES LA ELA? ,

ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA
Es una enfermedad incapacitante ;‘;2?;‘:330‘?2:°““ie“‘e en todo momento

e Amenaza gravemente la autonomia motora, NO afecta:
respiracion, deglucién y comunicacion oral.
e La capacidad cognoscitiva (solo el 15% presenta

e Sucausa es desconocida. deterioro cognitivo.
e El 90% de los casos ocurren de forma aleatoria e La musculatura ocular.

sin ningln factor asociado, comenzando de

forma diferente en cada persona. ¢ La musculatura esfinteriana.
e No existe un test Unico de diagnéstico. Lo que ¢ Las fibras sensitivas.

dificulta la deteccién precoz (Tiempo medio de
diagnéstico: 9 - 14 meses).
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S QITUACION ACTUAL |
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Es una de las enfermedades con mayor incidencia, junto al Parkinson y el Alzheimer.

En Espana se diagnostican
3 casos nuevos al dia...

\".’/ \".’/ Edad de inicio en Espafia
4 4 40 - 70 afos
3 personas fallecen al dia Afecta mds a hombres

que mujeres

" ¢
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- NECEQ'DADEgde lag personas con ELAz

Acomparniamiento

¢ Atencién social
e Atencioén psicolégica

Tratamiento Neurorehabilitador

e Fisioterapia fisica y respiratoria
¢ Logopedia
¢ Terapia Ocupacional

Accesibilidad

e Productos de apoyo
¢ Adaptacion del hogar
¢ Adaptacion del vehiculo

Asistencia personal

e Cuidados familiares
e Cuidados especializados

! MDHLANTE
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\epROGRAMAS -

®§® Programa de informacién, acompanamiento y atencién social.

@ Programa de cuidados asistenciales y rehabilitadores.
il
|3: .,:I Programa de formacion.

Programa de visibilizacion, sensibilizacién y recaudacion de fondos.

J

Personas afectadas por ELA o
enfermedad de motoneurona

Atencién personalizada Cuidadores
L] Familiares
ASOCIACION DE ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA DE CASTILLA-LA MANCHA ,{”;‘?4 "
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£Atencidn Social
Acogida, atencion y orientacion a personag afectadas por ELA

Adelante CLM pone a tu disposicion un servicio gratuito de informacién, orientacién y ayuda necesaria para acceder a
los recursos sociales existentes.

Nuestras trabajadoras sociales acompanarén a las familias durante todo el proceso de evolucién de la enfermedad,
con el fin de mejorar su bienestar y calidad de vida.

104 personas afectadas 51 mujeres
atendidas 53 hombres

ASOCIACION DE ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA DE CASTILLA-LA MANCHA ,{”;‘?‘ e
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W QERVICIOR

fFisioterapia

La fisioterapia juega un papel esencial en el tratamiento de la Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA), contribuyendo a
mejorar la calidad de vida de las personas afectadas mediante el mantenimiento de la movilidad, la prevenciéon de
complicaciones musculares y el alivio del dolor. A través de ejercicios terapéuticos, movilizaciones y técnicas
respiratorias, se busca optimizar la funcionalidad y el bienestar, adaptando cada intervencién a las necesidades
individuales de la persona. En un enfoque multidisciplinario, la fisioterapia es una herramienta clave para promover la
autonomia y el confort de quienes conviven con esta enfermedad.

: 25 mujeres
‘ 60 personas atendidas 35 hombres

-
=~ 1442 servicios prestados en toda la Comunidad
730 servicios en clinica

712 servicios en domicilio

ASOCIACION DE ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA DE CASTILLA-LA MANCHA ﬁ l 8
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#Logopedia

La logopedia desempenia un papel fundamental en la atencién a personas con Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA),
ayudando a mantener la comunicacién y la deglucién durante las diferentes etapas de la enfermedad. A través de
ejercicios especificos, técnicas personalizadas y el uso de sistemas de comunicacién alternativa, se busca prolongar la
capacidad de habla y reducir el impacto de las dificultades del lenguaje. Asimismo, la intervencidon logopédica
contribuye a la seguridad y eficiencia en la alimentacién, previniendo complicaciones asociadas a la disfagia. Su labor
es clave dentro del equipo multidisciplinario para mejorar la calidad de vida de los pacientes y sus familias.

. 18 mujeres
‘ 40 personas atendidas 29 hombres

@-
(=~ 789 servicios prestados en toda la Comunidad

468 servicios en clinica

321 servicios en domicilio

2 ASOCIACION DE ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA DE CASTILLA-LA MANCHA ﬁ ]9
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M QERVICIOS -

£ Atencion psicoldgica

La atencién psicoldégica es un pilar fundamental en el abordaje de la enfermedad, brindando apoyo emocional tanto a
los pacientes como a sus familias. A través del acompanamiento, el desarrollo de herramientas para la gestion
emocional de afrontamiento y el refuerzo del bienestar psicolégico, se busca mejorar la adaptacién a los cambios que
conlleva la enfermedad. Ademads, la intervencion psicolégica ayuda a reducir la ansiedad, la depresion y el estrés,
favoreciendo una mejor calidad de vida. Su papel dentro del equipo multidisciplinario es esencial para proporcionar un
apoyo integral que atienda las necesidades emocionales y psicosociales de cada persona.

. 12 mujeres
‘ 19 personas atendidas 7 hombres

-
[(=~ 91servicios prestados en toda la Comunidad

76 servicios en clinica

5 servicios en domicilio

ASOCIACION DE ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA DE CASTILLA-LA MANCHA ’{”Z e
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e QERVICIO

f2Asistencia personal y respiro familiar

El servicio de ayuda a domicilio es un recurso esencial para mejorar la calidad de vida de las personas con Esclerosis
Lateral Amiotréfica (ELA) y sus familias. A través de la asistencia personalizada, se proporciona apoyo en las
actividades diarias, promoviendo la autonomia y el bienestar del paciente. Asimismo, este servicio ofrece un espacio de
respiro para los cuidadores, permitiéndoles descansar y afrontar el cuidado de su ser querido con mayor tranquilidad.

p 1 mujer
‘ 4 personas atendidas Qé 3 hombres

-
(=~ 16 servicios prestados en toda la Comunidad
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e GERVICIOS

fiAprender para cuidar me JOT roonama bE FoRMACION

La informacién y la formacién son clave para mejorar la calidad de vida de las personas afectadas por ELA y de quienes
las rodean. Por ello, a través de nuestro Programa de Formacién, dirigido tanto a personas afectados como
profesionales sociosanitarios, familiares y cuidadores, proporcionamos herramientas Gtiles para poder afrontar la
enfermedad con conocimiento y apoyo en cada etapa de la enfermedad.

Contamos con la colaboracion de entidades de reconocido prestigio, con amplia experiencia y un firme compromiso
en la atencién a nuestro colectivo, garantizando asi un acompafnamiento integral y especializado.

Il JORNADAS KA EN CAM

“La ELA no se puede curar, pero si se puede cuidar”
MBACETE

Juana Gercla Vitxia, Delegada Provincal do Sarided en
bt

Eriqu Bt ot doSacion de el y cdinador ol Undodda ELA
del Hospitl Mancha Cantro. 2

Nowia
Lipez Cosmro. Enfermara Gestora do casos Unad de ELAdol Hosptl Mancha Cenio y
Enfomora do s Unsdad Cusdados Palstves domstanos

11.15H COFFEE BREAK
11.45H MESA Il
oy Ty e—
presonts o Fundacktn Francaco L 120n
Moria Toresa Masin Rubl, Diaclors
Goners do Humanizacién A rcin Socosantar.

13.15H CIERRE

[ e ——
trabajadorn socl deAdetants CLM. .
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$3PROGRAMA DE VISIBILIZACION, SENSIBILIZACION Y RECAUDACION DE FONDOS

Las necesidades de los enfermos son multiples y variadas, los recursos sociosanitarios existentes escasos y la
financiacion recibida por las entidades publicas y privadas insuficiente.

Desde AdELANte CLM se desarrollan diferentes proyectos de recaudaciéon destinados a dos lineas principales:

Dar soporte a nuestros programas de atencion sociosanitaria para mejorar la calidad de vida de los enfermos
de hoy.

Investigacion. Es necesario pensar en los enfermos de mafana. La investigacién es el Gnico camino para alcanzar
la solucién.

Tintate por la ELA Cenas en Blanco El Reto 2024 Navidades Solidarias

" __NAVIDADES SOLIDARIAS

AGL.‘

Vi1 CENAS EN BLANCO

GALA / CENA A FAVOR DE LA LUCHA CONTRA LA ELA
A BINEFICIO DF ADELANTE CLM

TINTAT POR LA

‘ - ’#?laELAe)'(isze

iNo te quedes sin tu FIGURA SOLIDARIA *

\imn  Asociacién de ELA de Castila-La Mancha
: 610157 719 - nfo@adiantecim.com con

CIACION DE ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA DE CASTILLA-LA MANCHA
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MO EVOLUNTARIADO

En AdELAnte CLM, creemos que el voluntariado es una pieza clave en la lucha contra la ELA. Nuestro objetivo
es fomentar el compromiso social de todas aquellas personas que desean aportar su tiempo y esfuerzo en
actividades de sensibilizacion, visibilidad y recaudacién de fondos, contribuyendo asi a mejorar la calidad de
vida de las personas afectadas y sus familias.

Objetivos del Programa de Voluntariado:
e Fomentar la participacion social, promoviendo la colaboracion activa en iniciativas solidarias.
« Desarrollar habilidades y valores, ofreciendo a los voluntarios crecimiento personal y trabajo en equipo.
» Aumentar el impacto social, sumando esfuerzos en la atencion y sensibilizacion sobre la ELA.
« Crear redes de apoyo, conectando voluntarios, afectados, familias e instituciones.
- Garantizar la continuidad del programa, asegurando un voluntariado sostenible y comprometido.

@@ 12 personas voluntarias
Q‘\é—%} consolidadas

Programa de:Voluntariado de la UCLM%

Nuestra entidad mantiene un convenio con la Universidad de Castilla-La Mancha
(UCLM) para fomentar la sensibilizacion y el compromiso de la comunidad
universitaria en actividades de voluntariado, promoviendo su participacién en
iniciativas solidarias.
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