ACTIVIDADES REALIZADAS (describir detalladamente)

FECHAS DE

REALIZACION
REUNIONES EN MADRID CON FUNDACION FRANCISCO LUZON. - 6 de Marzo
Reuniones en las que se trabajan diferentes aspectos importantes para dar a conocer la | - 11 Mayo

- 14 Octubre

ELA tanto a profesionales Socio-sanitarios, a Instituciones, a Empresas como a la sociedad
en general.

Este afio debido al COVID-19, muchas de estas reuniones han tenido que ser a través de la
plataforma ZOOM

- 5 de Noviembre

REUNION CON ALIZIA ROMERO.
Reunion a la que asistieron Ana Lopez (Trabajadora Social) y Jesus Labarta (Presidente).

El Objetivo de la misma fue ir cerrando los diferentes temas, para la celebracion de un
Concierto Solidario de GOSPEL a favor de ARAELA.

El mismo tendra lugar el 21 el Junio en el Teatro Arbolé (2 pases).

Finalmente no se pudo celebrar por las restricciones que hay en nuestro pais debido a la
pandemia.

- 31 de Enero

REUNION EN LA CASA DE ANDALUCIA.
Reunién mantenido con el Presidente de la Federacion de Casas Regionales de Aragon.

A dicha reunién acudié en representacién de ARAELA, Ana Lépez (Trabajadora Social) y
JesUs Labarta (Presidente), en la que expuso el trabajo que realiza la Asociacién con
nuestros afectados y el trabajo que realizan las Casas Regionales.

En la reunion se trataron los Ultimos preparativos para la celebracién de un Concierto
Benéfico de las Casas Regionales a favor de ARAELA.

El mismo iba a tener lugar el 23 de Abril en la Sala Multiusos del Auditorio de Zaragoza,
pero tuvimos que aplazarlo por el COVID.19.

- 8 de Febrero

REUNION CON COCEMFE ARAGON.

La misma tuvo lugar en la Sede Social de ARAELA.

Participaron por parte de COCEMFE : Isabel Medina (Trabajadora Social) y Marina Joven
(Terapeuta Ocupacional)

Por parte de ARAELA participaron: Ana Lopez Clos (Trabajadora Social) y Ana Uriol
(Terapeuta Ocupacional.

El objetivo de la misma era el conocer los diferentes servicios que desde la Asociacion
ofrecemos y poder unificar esfuerzos y conocimientos en bien del buen funcionamiento de
las Asociaciones.

- 11 de Febrero

REUNION CON LA ASOCIACION DE MUSICOTERAPIA DE ARAGON

Reunion realizada en la sede social de nuestra Asociacion.

Por parte de ARAELA asisti6 nuestra Trabajadora Social (Ana Lépez) y por parte de la
Asociacion de Musicoterapia acudié Virtudes Morcillo (Presidenta).

El objetivo de la reunion fue planificar actividades que se pudieran desarrollar en nuestra
Asociacion durante todo el afio 2020 y firmar un Convenio de Colaboracion.

- 12 de Marzo

ENTREVISTAS A DIFERENTES PROFESIONALES DEDICADOS AL CUIDADO
DE ENFERMOS.
Tuvo lugar en su Sede.

Uno de los principales problemas que tienen nuestros afectados, es que cuando necesitan
contratar a personal para el Cuidado de enfermos, no lo encuentran. No estan cualificados
para poder atender a este tipo de enfermos que necesitan de ayuda las 24 horas del dia.

Es por ello que la Asociacion se marcé como Objetivo entrevistar a varias personas e
iniciarles en la Formacion de esta patologia.

- 8 de Junio

REUNION EN EL COLEGIO DE FARMACEUTICOS DE ZARAGOZA.

Gracias al Trabajo realizado el afio pasado con la Campafia de informacién sobre
“Aspectos Generales de la ELA” en todas las Farmacias de Espafia, este afio continuamos
con esta colaboracién y preparamos una Campafia de sensibilizacién para el Dia Mundial de
la ELA.

Para su realizacion se prepararon dos infografias que junto con la Guia Formativa del 2019

- 6 de Mayo
reunién por Zoom

- 15 al 21 de Junio
reparto de
infografias y Guia
en Farmacias.




se compartiran tanto con los farmacéuticos como a la poblacion en general.

DIA MUNDIAL DE LA ELA.

- 21 de Junio

El 21 de Junio, se celebra el Dia Mundial de la ELA.
Este afio unidos al resto de Asociaciones de Espafia y a la Fundacion Francisco Luzén
quisimos dar visibilidad a la ELA iluminando de color verde algin edificio importante de cada
ciudad.
Son muchas las ciudades que se unieron a esta iniciativa.
En Arag6n se consigui6 lo siguiente:

* Huesca: lluminé el edificio del Circulo Oscense, también llamado Casino de Huesca.

* Teruel: lluminé la Diputacion Provincial de Teruel y la Torre de San Martin.

» Zaragoza: lluminé la Fuente de la Hispanidad.
ENTREVISTAS CONCEDIDAS A DIFERENTES MEDIOS DE COMUNICACION - 19 de Junio

POR EL DIA MUNDIAL DE LA ELA.
Entre las que resaltamos:
- 13:00: Aragon Press
- 11:00: Radio Nacional.
- 11:15: Radio Ebro
- 12:30: Radio 4G Onda Aragonesa.
Todas entrevistas realizadas a Ana L6pez (Trabajadora Social)
También contactaron con la Asociacién de Heraldo de Aragén y se coordiné la entrevista
para que pudieran entrevistar a Carmelo Serrano (Socio de ARAELA).

REUNION CON JUAN JOSE ALVAREZ LOVACO.

Reunién mantenida en nuestra Sede Social.

Juan José Alvarez quiso mantener esta reunién ya que nos queria ofrecer sus servicios
como Arquitecto Técnico de una manera gratuita a la Asociacién, asi como se brinda de
colaborador para ayudar a todos los Asociados de la misma.

- 10 de Noviembre

MANTENIMIENTO Y ACTUALIZACION DE NUESTRA PAGINA

Durante los meses del confinamiento, se ha renovado la web, dandole mas vista a los
nuevos contenidos y haciéndola mas funcional y de mas facil manejo. Se han manteniendo
todos los contenidos de la anterior, intentando no perder nada de informacion.

También consideramos de gran importancia nuestra pagina en Facebook ya que cuenta con
muchos seguidores, que siempre nos ayudan con la difusién de nuestras publicaciones.

- Actualizacién y
trabajo constante
durante todo el
afio.

TRABAJADORA SOCIAL:

Para la organizacion y coordinacion de todas estas actividades, ARAELA cuenta con el
trabajo y la experiencia de un TRABAJADOR SOCIAL: Este profesional es el pilar mas
importante de la Asociacién, ya que desde los inicios de la misma, ha sido la que ha
coordinado y llevado todos los temas.

La gravedad de la enfermedad de la ELA hace que los esfuerzos humanos que serian
necesarios para el buen desarrollo de las actividades propias de una asociacion de ayuda,
estén dedicadas a los familiares afectados por esta enfermedad, s6lo quien conoce su
gravedad comprende la dependencia que se crea entre el enfermo y su cuidador.

Asimismo, el impacto que provoca su diagnostico en la familia hace que esta se retraiga y
no acceda a las ayudas necesarias para un buen transito y una calidad de vida mejorable.
Ademés del apoyo y orientacion a las personas voluntarias de la asociacion, la Trabajadora
Social, como tal, realizara las tareas que le son propias.

Para llevar a cabo el proyecto, ARAELA tiene contratada a una Trabajadora social, con un
contrato de 38 horas/semana. Durante este afio 2020 ha sido la encargada de:

Atencion social personalizada: en la cual y dependiendo de la etapa en la que
se encuentre el enfermo se le informara y asesorara sobre las diferentes tramitaciones,
pasos a seguir, y “consejillos” que desde la Asociacion se proporcionan.

Asesoramiento en Ayudas existentes: Muchas veces y debido al
desconocimiento estas ayudas pasarian desapercibidas. La Trabajadora Social sera la
encargada de hacerlas llegar a todos los afectados y sera ella misma la que les asesore
en el modo y forma de solicitarlas (Ley de Dependencia, Minusvalia, Solicitud de Tarjeta
de aparcamiento, Invalidez, etc...).

Preparacion y Coordinacion de todas las Actividades de la Asociacion.

- Trabajo constante
durante todo el afio




(Anteriormente sefialadas).

Coordinacién y mantenimiento actualizado de la Pagina web (www.araela.org) y
Facebook.

Puesta en contacto y visita a los diferentes Hospitales de Aragén, asi como
contacto con los profesionales que atiende a nuestro colectivo en dichos hospitales.

Elaboracién de Proyectos y presentacion en las diferentes Instituciones.

Elaboracion de las Memorias de actividades y Memorias econdmicas de la
Asociacion.

Relaciones con Instituciones y/o Asociaciones.

Relaciones con COCEMFE, participando en las distintas actividades propuestas
por ellos. Destacando:

Actividades Internas de COCEMFE: Reuniones de trabajo, charlas, etc..

Contacto con los diferentes profesionales que colaboran voluntariamente con
la Asociacion (Neurdlogos: Dra. Maria Bestué y Dr. Jose Luis Capablo / Investigadores:
Dfia Rosario Osta y Pedro Ifiarrea / Personal de los Servicios Sociales).

PSICOLOGA:

El trabajo del Psic6logo en la Asociacién ha consistido sobre todo en dar Apoyo Psicolégico
tanto a los enfermos como a los familiares de los mismos.

Ademés, a menudo se han tratado casos de Ansiedad y Depresion que aparecen en el
nucleo familiar al recibir la noticia de la enfermedad, y se dan algunas pautas para ayudar a
afrontar los problemas que puedan aparecer en un futuro.

La manera de trabajar es la siguiente:

El Psicologo recibe en la Asociacion a los enfermos que todavia pueden acercarse hasta
aqui, y a los familiares en general.

Para los enfermos que, debido al estado avanzado de la enfermedad, no pueden
desplazarse hasta la Asociacién, se realizan visitas a domicilio.

La frecuencia de las visitas, tanto a domicilio como en el despacho, dependen de cada caso
en particular, aunque se procura verlos a todos como minimo cada dos o tres semanas.
Finalmente, llevamos un seguimiento telefénico de los familiares de enfermos ya fallecidos,
para asegurarnos que estan llevando con normalidad la etapa del duelo y si necesitan una
atencion mas profunda, son tratados individualmente para ayudarles a superar la pérdida de
su familiar.

El Psicologo también trabaja de forma activa en la preparacién de jornadas de
concienciacion sobre la enfermedad, como por ejemplo todas las actividades llevadas a
cabo en el Dia Mundial de la ELA, reuniones de socios...

Muchas de las Actividades realizadas en la Asociacion necesitan el apoyo de este
profesional. Tratamos temas muy importantes y diversos en los que la Psicéloga tiene que
complementar el trabajo realizado por la Trabajadora Social.

Como ejemplo podemos resaltar:

- Ponencias sobre “Documento de Voluntades Anticipadas
- Jornadas sobre el Duelo.

- Aceptacion de la enfermedad.

Su contrato actual es de 15 horas/ semana.

Debido al estado de alarma por el Covid, el servicio se suspendi6 durante los meses
de Abril y Mayo.
Tamara LOpez decidio dejar el trabajo a finales de Julio.

Trabajo constante
hasta Agosto

TERAPEUTA OCUPACIONAL:

Entre los afectados de ELA existe mucha desorientacion y/o falta de informacion acerca de
las diferentes Ayudas Técnicas existentes.

Con la experiencia de estos afios nos hemos ido dando cuenta que muchos enfermos se
gastan mucho dinero en estos materiales, y que luego debido a la rapida evolucion de la
enfermedad casi no les sacan rendimiento.

Es por ello que el papel de este profesional dentro de la Asociacion es el siguiente:

- Ensefiar al afectado cual es la Ayuda Técnica mas viable en cada momento, y a su vez
cual es la menos costosa.

- Confeccionar con los afectados ciertas Ayudas Técnicas, que si las tuvieran que comprar

Trabajo constante
durante todo el afio



http://www.araela.org/

serian de gran valor econémico.

- Gestionar el Banco de Ayudas Técnicas que tenemos a disposicion de los socios en la
Asociacion.

- Asesorar en temas relacionados con reformas de bafios, reformas de puertas, accesos a la
vivienda, etc...

Resaltar el papel tan importante que juega este profesional, cuando el afectado reside en
un pueblo. Por norma general las casas no estan adaptadas y nos encontramos que lo
"habitual" es que los dormitorios se encuentren en la planta de arriba, con lo que el
asesoramiento para la adaptacion tiene que se total en la bisqueda de diferentes soluciones
(elevadores exteriores, salvaescaleras, orugas para las sillas de ruedas, etc...).

También debemos de tener en cuenta que uno de los mayores problemas de los afectados
de ELA es la pérdida del habla, por lo que los enfermos no pueden comunicarse. Es por ello
que el Terapéuta Ocupacional sera el encargado de ir informandole en cada momento el
Sistema de Comunicacién Alternativa que va a ir necesitando, adaptandolo a las
necesidades que cada enfermo tenga (Tableros de Comunicacion, Programas para la Tablet
y/o PC, IRSIBOND...).

Desde su incorporacion a la asociacién, estamos viendo como cada vez son mas los
enfermos que estan demandando sus servicios.

Su contrato empez6 siendo de 11 horas/semana y se fue ampliando hasta alcanzar las 20
horas/semana..

Debido al estado de alarma por el Covid, el servicio se suspendi6é durante los meses
de Abril y Mayo.

LOGOPEDA:
Método de trabajo:

- Mediante Terapias Individualizadas: Donde se ha evaluado a cada afectado y se les ha
ensefiado diferentes técnicas de respiracion y de deglucion dependiendo de la evolucion
gue cada uno presente en ese momento.

Reciben una sesién cada 7 dias, y en la misma se les ensefia una tabla de ejercicios que
deberan repetir tantas veces al dia como la Logopeda les indica en cada caso. Para los
afectados que todavia tienen movilidad dicha sesion tiene lugar en la Sede de la Asociacion,
y para los que no pueden desplazarse (por problemas de movilidad o por distancia
geografica) la Terapia se realiza en su propio domicilio.

Debido al estado de alarma por el Covid, el servicio se suspendi6é durante los meses
de Abril y Mayo.

Trabajo constante
durante todo el afio

Convenio con un
Gabinete de
Logopedia Externo

FISIOTERAPEUTA:

- “Convenio de colaboracién” con el Centro Fisioterapéutico ARA SALUD. Se tenia asi
desde hace muchos afios, pero a finales del 2020 cerr6 sus puertas.

- Contrato de un Fisioterapeuta en la sede de la Asociacion. Su contrato empezé siendo de
11 horas/semana y se fue ampliando hasta alcanzar las 20 horas/semana..

- “Convenios de colaboracién” con Centros Fisioterapéuticos de alguna localidad de la
Comunidad de Aragon.

Debido al estado de alarma por el Covid, el servicio se suspendi6 durante los meses
de Abril y Mayo.

Trabajo constante
durante todo el afio




