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El Consejo de Gobierno ha conocido hoy todas las medidas que desarrolla
el Ejecutivo autondmico sobre esta enfermedad

La Comunidad de Madrid abre una Escuela de
Cuidadores en el Hospital Zendal para mejorar la
calidad de vida de pacientes con ELA

¢ Profesionales sanitarios daran gratuitamente formacion tedérica
y practica a los cuidadores y familiares atendiendo a su demanda
e Las obras de la nueva Unidad para afectados por la esclerosis
lateral amiotréfica del complejo Santa Cristina avanzan a buen
rtmo y comenzara a prestar servicio el préoximo verano

e Los hospitales publicos del SERMAS han participado en 12
ensayos clinicos con personas con esta patologia

25 de enero de 2025.- La Comunidad de Madrid abre en febrero una Escuela de
Cuidadores de pacientes con esclerosis lateral amiotréfica (ELA) en el Hospital
publico Enfermera Isabel Zendal. Profesionales sanitarios daran una formacion
tedrica y practica en el Centro Especializado de Atencion Diurna para esta
enfermedad (CEADELA) a los cuidadores y familiares para mejorar la calidad de
vida y que, ademas, el tratamiento de su patologia en su domicilio sea lo mas
adecuado posible.

El Consejo de Gobierno ha conocido hoy un informe con todas las medidas
desarrolladas por el Ejecutivo autonémico en su sanidad publica para la atencién
a este colectivo en el marco de la Red ELA. Esta Escuela de Cuidadores nace de
la demanda de los propios afectados y con ella se pretende disminuir la ansiedad
generada por la enfermedad y la expectativa negativa de su evolucion.

Las sesiones seran tedricas y practicas, gratuitas e impartidas por profesionales
de diferentes categorias para garantizar una formacion integral y de calidad.
También habra simulaciones para fomentar la empatia y mejorar la capacidad de
los cuidadores para reaccionar ante diversas situaciones y tutorias individuales,
gue brindaran apoyo y resolveran dudas.

Ademas, se les ofrecera material didactico y recursos complementarios, habra
evaluaciones continuas para medir el grado de progreso de los participantes y
foros de discusion y grupos de apoyo para compartir experiencias. Entre los temas
gue se abordardn estan la movilizacién de los enfermos, la comunicacion, el
autocuidado o cuestiones respiratorias, nutricionales y aspectos sociales.
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Por otra parte, la Administracion regional ha creado nuevas herramientas
informaticas como el registro de pacientes R-ELA y el futuro Escritorio ELA para
mejorar el proceso de identificacion y seguimiento, y que permite compartir
informacion entre los profesionales responsables de su asistencia y cuidados.

Mientras tanto, el pionero CEADELA sigue con su actividad y ya ha prestado
servicio a 121 usuarios. Con una inversion de 1,2 millones de euros, comenz6 a
funcionar en abril de 2024 y es un recurso Unico en Espafia que da cobertura a
las necesidades cotidianas de hasta 60 beneficiarios cada dia, asi como de sus
familias y cuidadores.

Los enfermos reciben soporte médico y cuidados de enfermeria, rehabilitacion,
fisioterapia, logopedia, terapia ocupacional y asistencia psicologica. Todo con el
objetivo de mejorar su autonomia y calidad de vida. Tal ha sido el interés de este
proyecto, que, desde septiembre pasado, la Comunidad de Madrid amplié su
horario de atencion desde las 17:00 hasta las 21:00 horas.

MAS RECURSOS EN LA RED ELA

Este recurso de la sanidad publica madrilefia forma parte de la Red ELA, al igual
gue los hospitales publicos 12 de Octubre, Clinico San Carlos, La Paz, Gregorio
Marafién, Rey Juan Carlos de Mostoles e Infanta Elena de Valdemoro. A ellos se
sumara, el préximo verano el Santa Cristina con la incorporacion de su nueva
Unidad de media estancia para pacientes con esta enfermedad, cuyas obras de
construccién, que supone una inversion publica superior al millén de euros,
avanzan a buen ritmo. Trabajaran aqui profesionales especializados para atender
situaciones de alta complejidad. Contara con 10 habitaciones de uso individual y
con equipamientos sanitarios y técnicos especializados para dar respuesta a los
requerimientos que, en las distintas fases de su patologia, precisen los usuarios.

De hecho, para ofrecerles una atencién de la maxima calidad, los integrantes de
la plantila de este nuevo dispositivo estan participando ya en un plan de
formacion, que incluye rotaciones en las Unidades ELA de referencia y en el
Centro Especializado de Atencion Diurna, mientras que los propios trabajadores
de este dltimo estan instruyéndose permanentemente. En este sentido, el afio
pasado se impartieron en el complejo del Zendal cerca de 10 cursos, talleres y
seminarios formativos, y para este afio estan programados cerca de una decena
mas.

Para la puesta en marcha de estos proyectos es fundamental la colaboracion con
organizaciones de pacientes y, por ello, la Comunidad de Madrid cuenta con un
convenio con la Asociacion Esparfiola de Esclerosis Lateral Amiotréfica (ADELA),
gracias al cual se han realizado actividades con estos enfermos como salidas
culturales, talleres informativos para ellos, sus familias o0 acompafiamiento por
parte de voluntarios de la entidad.

Direccién General de Medios de Comunicacién - Puerta del Sol, 7. - 28013 Madrid - 91 580 20 70

comunicacion@madrid.org - www.comunidad.madrid l’i facebook.com/comunidadmadrid EJ twitter.com/comunidadmadrid



mailto:comunicacion@madrid.org
http://www.comunidad.madrid/
file:///D:/Perfil%20Usuario/RDG49/Configuración%20local/Archivos%20temporales%20de%20Internet/Content.Outlook/Configuración%20local/Archivos%20temporales%20de%20Internet/Content.Outlook/W3DHVA0S/facebook.com/comunidadmadrid
file:///D:/Perfil%20Usuario/RDG49/Configuración%20local/Archivos%20temporales%20de%20Internet/Content.Outlook/Configuración%20local/Archivos%20temporales%20de%20Internet/Content.Outlook/W3DHVA0S/twitter.com/comunidadmadrid

*
o

*
%

Comunidad
de Madrid

r

1CaClol

Medios de Comun

Finalmente, en el ambito de la investigacion, los hospitales del Servicio Madrilefio
de Salud (SERMAS) han participado en los ultimos afios en 12 ensayos clinicos
con afectados por el ELA.

Todos estos recursos se veran incrementados con la unidad hospitalaria-
residencial especifica que el Gobierno regional va a construir en el antiguo
hospital publico Puerta de Hierro. Los trabajos comenzaran a lo largo de este afio
y constituyen un proyecto pionero a nivel mundial. El Ejecutivo autonémico
invertira 80 millones de euros y el futuro centro tendra una superficie aproximada
de 27.000 metros cuadrados y una unidad hospitalaria residencial, otra para
recuperacion funcional y un centro de atencion diurna. Ofrecera 190 camas de
las que 50 se destinaran a casos de ELA de larga estancia, 120 para aquellos con
necesidad de recuperacion funcional y otras 20 para enfermos de cuidados
paliativos.
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