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Entitat declarada d’utilitat publica.

Mesa redonda:

“calidad de los cuidados de enfermeriay
participacion ciudadana en las politicas de salud y
seguridad del paciente”

Nieves Maria Garcia Berenguer
Enferma de ELA desde 2009
Presidenta ADELA-CV

Pedro olmedo Ballester
Cuidador principal

Responsable delegacidn Elche-Alicante
ADELA-CV
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INTERVENCION ENFERI\/IERA EN LA E.L.A: DEFINICION

/ Y “La base de la intervencion
Gu1a. para la atencion enfermera ird encaminada al

de la esclerosts lateral apoyo educativo y

amiotrofica (ELA) emocional del paciente y |la
familia especialmente del

Cl Espaﬁa cuidador principal”(pag93-115)
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Treballant per a U'esperanca.
Entitat declarada d'utilitat pablica.

INTERVENCION ENFERMERA: mi experiencia personal

2009 DIAGNOSTICO [ttt

*Pruebas funcionales respiratorias

eHerida en el puente de la nariz grave que cura una amiga de ADELA-CV enfermeray familiar de enfermo
2013 VMNI

eAparece Pilar (consulta de neurologia)

2017 INGRESO

eInformacion nutricion tras PEG (entrega de unos papeles y si dudas explicar)

ePilar contacta con UHD Hospital Elche y con la gestoras casos de HGU Elche, también con la coordinadora de enfermeria del centro salud de
H O S P I TA LA R I O P E G santa pola. Alguna llamada telefénica y poco mas. COMO NO HAY NADA QUE TRATAR DESAPARECEN TODOS.
L]

eEnfermero del centro salud por unos enrojecimientos en los pliegues de las ingles, espalda y gliteo. Seguimiento

eEntrega de material de nutricién
ACT U A L I DA D eSeguimiento Pilar (neuro)
eAparece Pilar (neumo)
eSeguimiento Trini (nutricion)
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INTERVENCION ENFERMERA: algoritmo

APOYO EDUCATIVO Y
EMOCIONAL( segun guia

PRIMER NIVEL: CUIDADORA SEGUNDO NIVEL: TERCER NIVEL: ara la atencion de la ELA en
PRINCIPAL CUIDADORES EXTERNOS PROFESIONALES SANITARIOS P ~ o . .
Espafia. Ministerio Sanidad y
politica social 2009)
f 7\
Identificacidon de
Diagndsticos, gestora de problemas, prevencion, Associacié valenciana d’
casos, tratamientos, tratamiento en — ELA
curas... coordinacién con el
primer nivel
\§ J
e A
— internet
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INTERVENCION ENFERMERA EN LA ELA 1

Durante el proceso la intervencién
enfermera atendera:

Mantenimiento LT S

o Mantenimiento del Prevencion de
. . Mantenimiento

o Cuidados asociados a

o . aporte suficiente de

aporte suficiente aire

S equilibrio entre eligros para la vida
T equilibrio q peligros p ‘
la eliminacion

Promocién del

. . funcionamiento y el

: o soledad y la el funcionamiento y
aguay alimento actividad/reposo . ) . . desarrollo humano

interaccion social el bienestar humano

T
P NEUROLOGO , .
NEUMOLOGO ENDOCRINO MEDICO FAMILIA FISIO ASOCIACION
NUTRICIONISTA NEURO

ASOCIACION ADELA-CV
ENFERMERA NUTRI ENFERMERA NUTRI
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INTERVENCION ENFERI\/IERA EN LA ELA 2

Experiencia con
Profesional de
enfermeria de la
asociacion ADELA-CV

Coordinacioén con la Prevencidn, seguimiento,
unidad de cuidados valoracidon, ensefanza

respiratorios del Hospital del manejo de los
Clinico de Valencia equipos

Atencion a domicilio a
pacientes
traqueotomizados
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INTERVENCION ENFERMERA EN LA ELA formacion cuidadores
especializada

[docencia] [11801401F] CURS ATENCIO EN EL DOMICILI ALS
PROBLEMES RESPIRATORIS DE MALALTS NEUROMUSCULARS.
ACTUACIONS DEL CUIDADOR

- _ . _ Fi inscripcio:
Lloc: I'Escola Valenciana d'Estudis de la Salut 05/10/2018
Centre: ESCOLA VALENCIANA D'ESTUDIS DE LA Inici: 05/11/2018

SALUT



; IX CONGRESO />
covwacs — [)E SCELE  vniversaad de Arcant

Universidad de Alicante, 3 y 4 de mayo de 2018

o 4
ADELA CV

ADELA Comunidad Valenciana
Associacio valenciana
d'esclerosis lateral amiotrofica.
Treballant per a lesperanca.
Entitat declarada d’utilitat publica.

INTERVENCION ENFERMERA: reflexiones

La/el enfermera/o jefe es LA CUIDADORA PRINCIPAL

El segundo nivel lo foman: CUIDADORES SECUNDARIOS O
EXTERNOS

El tercer nivel lo forman : los profesionales enfermeros

La enfermeria suele entrar de dos formas: a través de
gestion de casos o cuando hay un problema
(generalmente importante)

Programas de prevencion INEXISTENTES

PROGRAMAS DE EDUCACION INEXISTENTES

La asociacion ADELA-CV es la que se ha ocupado del apoyo
educativo (talleres, jornadas etc) y emocional (apoyo
psicoldgico, GM'’S)

CALIDAD Y SEGURIDAD
EN LOS CUIDADOS
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ADELA Comunidad Valenciana
Associacio valenciana
d'esclerosis lateral amiotrofica.
Treballant per a lesperanca.
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Escasa o nula especializacion de la enfermeria en la ELA

Se requiere mas SENSIBILIDAD en la enfermeria en cuanto
al tipo de pacientes (y familiares) con los que tratan
(inmunodeprimidos, con dificultades de traslado a los
centros sanitarios, altos niveles de ansiedad etc).

Demasiados protocolos, programas etc y poco CONTACTO
HUMANO

Ante la soledad del sistema sanitario ADELA-CV ha
luchado por tener a los mejores médicos para atendernos,
olvidando luchar por tener a IAs mejores profesionales DE

ENFERMERIA

La enfermeria es otra de las especialidades olvidadas en la
ELAy que olvida a la ELA

CALIDAD Y SEGURIDAD
EN LOS CUIDADOS
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ADELA Com unidad Valenciana
£ le ncia

va na
d lerusls lateral amiotrofica.
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