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PRESENTACION DE LA ENTIDAD

Asociacion ELA Andalucia
CIF: G-91540658
C/ Fray Isidoro de Sevilla n2 1,

: 41009 Sevilla
Q TFnO. 954 343 447
Ve Tfno. y WhatsApp: 628 099 256
qndGIUCIG info@elaandalucia.es

www.elaandalucia.es

ELA Andalucia, es una ONG sin animo de lucro creada en 2005, Declarada de Utilidad
Pablica en 2012, y dedicada al trabajo con personas afectadas de Esclerosis Lateral
Amiotrofica (ELA) y sus familias. Con sede en Sevilla, nace de la iniciativa privada de
un familiar de afectado de ELA y con la voluntad de mejorar la calidad de vida de las
familias que viven con la patologia.

ELA Andalucia esta inscrita en:

> Registro de Asociaciones de Andalucia con el n® 10902 de la Secc. 13;

> Registro Municipal de Entidades del Ayuntamiento de Sevilla, nimero: 2477,
Tomo: XXV, Libro: 249, Folio: 11

> Registro de Asociaciones de Ayuda Mutua en Salud con el n°® 932/06
> Registro de Entidades de Voluntariado de Andalucia con el n2 1.684

> Declarada de Utilidad Piblica por el Ministerio de Interior de Espaia el 22 de
junio de 2012.



PLAN DE VOLUNTARIADO Oelq

andalucia

FINES DE LA ENTIDAD

Tiene como FINALIDAD PRIMORDIAL la promocion de toda clase de accionesy activida-
des asistenciales, sanitarias y cientificas destinadas a mejorar la calidad de vida

de las personas afectadas por enfermedades degenerativas del sistema nervioso.
Para alcanzar lo indicado, la Asociacion se dedica de manera prioritaria a:

a. Apoyar la agrupacion de todos los pacientes de Esclerosis Lateral Amiotrofica
(en adelante ELA) y enfermedades similares que vivan en Andalucia, para poder
trabajar de forma coordinada en la consecucion de sus objetivos.

b. Sensibilizar a la opinion pablica y a las Administraciones de los problemas de
curacion, tratamiento y prevencion de estas enfermedades.

c. Facilitar informacion sobre estas enfermedades a los pacientesy sus familiares,
con el fin de conseguir su mejor conocimiento e implicaciones de las mismas.

d. Potenciar todos los canales de informacion y sistemas de ayuda para los afec-
tados y familiares, procurando mejorar su calidad de vida.

e. Llevar a cabo la Programas de formacion en autoayuda, dirigidos a cuidadores,
profesionales de la salud y familiares, asi como al publico en general que esté
interesado en el cuidado a pacientes de ELA.

f. Estimular y promover la investigacion cientifica de estas enfermedades en to-
dos sus procesos para mejorar las posibilidades terapéuticas y rehabilitadoras.

g. Cooperar con todas las entidades que tengan igual o similar finalidad, sobre
todo con las asociaciones de Esclerosis Lateral Amiotrofica u otras enferme-
dades Neurodegenerativas, para conseguir los cambios de actitud social que
permitan una mejora de la calidad de vida de los afectados.

h. Llevar a cabo la prestacion de servicios de rehabilitacion integral, ayuda a do-
micilio, y programas de respiro familiar, para mejorar la calidad de vida de los

afectados.

I. Fomentar la creacion de Unidades de ELA en los hospitales andaluces.
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Impulsar iniciativas y desarrollar programas en pro de la igualdad efectiva de la
figura del cuidador entre hombres y mujeres, asi como posibilitar su participa-
cion equilibrada en los organos de gobierno de la entidad.

Promover y fomentar la captacion de voluntarios, principalmente dentro del
movimiento asociativo ELA, asi como entre todas aquellas personas sensibiliza-
das con la Esclerosis Lateral Amiotrofica.

Desarrollar actuaciones especificas dirigidas a los ninos y ninas que tienen un
progenitor con Esclerosis Lateral Amiotrofica con el fin de preservar su bienes-
tar fisico y emocional.

.Desarrollar actuaciones especificas dirigidas a los jovenes que tienen algun

progenitor o hermanos con Esclerosis Lateral Amiotrofica, con el fin de preser-
var su bienestar fisico y emocional, asi como prevenir los riesgos de exclusion
social y el fracaso académico.

Para el cumplimiento de estos fines ELA Andalucia podra:

Promover o crear los servicios de estudio, programacion, informacion, asisten-
Cia técnica, gestion especializada y otros equivalentes que las circunstancias
aconsejen.

. Promover, facilitar o utilizar los medios licitos de propaganda, publicidad, for-

macion o difusion para dar a conocer los problemas de las personas afectadas
por enfermedades degenerativas del sistema nervioso.

Incorporarse a entidades y organismos publicos o privados, tanto nacionales
como internacionales, dedicados a fines similares o que puedan facilitar la rea-
lizacion de los fines de ELA Andalucia.

. Mantener los contactos necesarios con otras entidades y asociaciones dedica-

das al estudio y atencion de este tipo de enfermedades, de dentro y fuera de
Espana, con el proposito de estar al dia en los avances cientificos o de atencion
que se produzcan en esta materia.

. Valerse de cualquier otro medio licito que sirva para la realizacion de sus ob-

jetivos.
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AMBITO DE ACTUACION

Las actividades de la Asociacion se desarrollan en la C/ Fray Isidoro de Sevilla n2 1,
planta 2 de Sevilla capital. Las trabajadoras se desplazan a otras provincias para acti-
vidades provinciales de ayuda.

El marco de actuacion de la Asociacion se engloba en el area geografica de toda Anda-
lucia con sus ocho provincias.

PERFIL DE LOS BENEFICIARIOS
> Personas con discapacidad afectados por Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA).
> Familias de afectados.

> Voluntarios: Cualquier persona mayor de edad que esté motivada por colabo-
rar con los fines de la entidad. No se precisa una formacion especifica para ser
voluntario, mas que interés y ganas de colaborar. En caso de que se necesite
formacion previa sobre la ELA o sobre discapacidad, sera la entidad la que faci-
litara dicha formacion a los voluntarios.

EL VOLUNTARIADO DE ELA Andalucia

DEFINICION DE VOLUNTARIADO PARA ELA

Para ELA Andalucia el voluntariado es una accion y expresion ciudadana basada en
la entrega gratuita y generosa de un trabajo desinteresado en el que su participacion
contribuye, en este caso, a generar cambios en la situacion del colectivo de las perso-
nas con patologias neurodegenerativas y sus familias, mejorando su integracion social
y favoreciendo la sensibilizacion de la sociedad.

Las personas voluntarias son una pieza fundamental dentro del equipo de ELA An-
dalucia, son personas que colaboran en nuestras actividades de manera altruista y
que ayudan a que la sociedad andaluza y espanola conozca mejor la labor social que
realiza la entidad con el colectivo de personas con enfermedades neurodegenerativas.
Por eso, la Asociacion tiene un programa y un plan especifico de voluntariado y dedica
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parte de los recursos y del personal a la incorporacion, seguimiento y apoyo del volun-
tariado.

DERECHOS Y DEBERES DE LOS VOLUNTARIOS

Segln marca la Ley 7/2001, de 12 de julio, del voluntariado en Andalucia en su art. n2 11,
las personas voluntarias de ELA Andalucia tienen DERECHO a:

a. Arecibir de las entidades que desarrollan la accion voluntaria, tanto con carac-
ter inicial como permanente, la informacion, formacion, orientacion, apoyo v,
en su caso, los medios materiales necesarios para el ejercicio de las funciones
que se les asignen.

b. Al respeto a su libertad, dignidad, intimidad, creencias y orientacion sexual,
sin que puedan ser tratados con discriminacion o menoscabo de sus derechos
fundamentales.

c. A participar en la organizacion en que estén colaborando de acuerdo a sus es-
tatutos o normas internasy, en cualquier caso, a participar de forma directa y
activa en la elaboracion, ejecucion y evaluacion en los programas concretos en
que desarrolle su accion voluntaria.

d. A ser asegurados contra los riesgos de accidente y enfermedad, asi como res-
pecto a los danos y perjuicios causados a terceros, derivados directamente del
gjercicio

e. de la actividad voluntaria, con las caracteristicas que se establezcan reglamen-
tariamente.

f. A que, por parte de la entidad responsable de los programas, les sean reem-
bolsados los gastos que pudieran derivarse del desempeno de sus actividades,
siempre que hayan sido previamente autorizados por la misma.

g. A disponer de una acreditacion identificativa de su condicion de personas vo-
luntarias.

h. A obtener el respeto y reconocimiento por el valor social de su contribucion, y
a solicitar de las entidades en que colaboren la acreditacion de los servicios
prestados.
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I. Acesaren su condicion de personas voluntarias en los términos acordados con
la entidad en que colaboren.

. A realizar la actividad en las debidas condiciones de seguridad e higiene en
funcion de la naturaleza y caracteristicas de aquélla.

k. Cualesquiera otros derechos reconocidos en la presente Ley y en el resto del
ordenamiento juridico.

Segln marca la Ley 7/2001, de 12 de julio, del voluntariado en Andalucia en su art. n2 12,
las personas voluntarias de ELA Andalucia tendran los siguientes DEBERES:

a. Cumplir los compromisos adquiridos con las entidades en las que colaboren,
respetando los fines y normativas de las mismas.

b. Guardar la debida confidencialidad respecto de la informacion recibida y cono-
cida en el desarrollo de su actividad.

c. Rechazar cualquier contraprestacion material que pudiera serles ofrecida por
parte de los beneficiarios o de cualquier otra persona relacionada con ellos,

como remuneracion de sus actividades voluntarias.

d. Actuar de forma diligente y responsable de acuerdo con el compromiso de in-
corporacion suscrito con las organizaciones en que colaboren.

e. Respetar los derechos de los destinatarios de su accion voluntaria.
f. Seguir las instrucciones técnicas para el adecuado desarrollo de las actividades
encomendadas, que se les senalen por los responsables de los programas de-

signados por la entidad organizadora.

g. Utilizar debidamente las acreditaciones y distintivos otorgados por la organiza-
cion en que colaboren.

h. Respetary cuidar los recursos materiales que pongan a su disposicion las orga-
nizaciones responsables del programa en que participen.

I. Observar las medidas de seguridad e higiene que se adopten.
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QUE OFRECE ELA ANDALUCIA A SUS VOLUNTARIOS

v ¥V V¥ VvV VvV VvV vV Vv v

v

Formacion

Apoyo

Reconocimiento

Motivacion

Medios

Implicacion

Ilusion

Nuevos conocimientos
Disfrutar del trabajo en equipo

Conocery entender la realidad social del colectivo

EL PAPEL DE LA PERSONA VOLUNTARIA EN ELA ANDALUCIA

La persona voluntaria participa de manera activa en el desarrollo de los programas vy
actividades de voluntariado de la Asociacion.

PERFIL GENERICO DEL VOLUNTARIADO

Cualquier persona mayor de edad puede colaborar voluntariamente con la Asociacion,
comprometiéndose de manera altruista a cumplir con lo fijado en su Acuerdo de Incor-
poracion como Voluntario en ELA Andalucia.

Es fundamental que la persona tenga unas aptitudes y actitudes apropiadas para la
funcion que desempenara en la entidad. Se valorara que la persona tenga:

v ¥ VvV VvV VvV Vv v

Experiencia en alguna ONG

Habilidades para el trabajo en equipo

Disponibilidad del tiempo suficiente que exija la actividad en la que participara
Sociabilidad y empatia

Identificacion con los valores de ELA Andalucia

Confidencialidad y discrecion

Alegria, ilusion y positivismo
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OBJETIVOS DEL PLAN DE VOLUNTARIADO
DE ELA Andalucia

OBJETIVO GENERAL

> Fortalecer la presencia de las personas voluntarias en la Asociacion para que
éstas contribuyan al alcance de la finalidad primordial de ELA Andalucia.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

> Establecer los criterios, orientaciones y procedimientos mas adecuados para la
gestion del voluntariado de ELA Andalucia.

> Definir el papel de las personas voluntarias en la Asociacion.

> Integrar adecuadamente a las personas voluntarias dentro de los recursos hu-
manos de ELA Andalucia.

PROCESO DE CAPTACION, SELECCION, /
INCORPORACION Y DESARROLLO DE LA ACCION
VOLUNTARIA

PROCESO DE CAPTACION Y SELECCION

En todas las actividades de sensibilizacion que organiza la entidad se promocionan los
programas de voluntariado y se anima a la poblacion a que colabore, bien sea de ma-
nera continua en las actividades regulares de la entidad o bien sea en actos puntuales.

A través de la pagina web de la entidad www.elaandalucia.es y las redes sociales de
Facebook, Twitter e Instagram. Asi como, envios de email y correspondencia postal a
socios y entidades sanitarias y sociales afines, conseguimos que nuestra informacion
[legue a una extension de poblacion bastante amplia. Ademas, dentro de esta red de
captacion de personas voluntarias, participamos con un expositor de manera muy ac-

10
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tiva en la organizacion de actividades de captacion de voluntarios, de sensibilizacion,
de formacion, de ferias como las que organiza la Universidad Pablo de Olavide de Se-
villa, las organizadas por el Ayuntamiento de Sevilla y por la Consejeria de Igualdad y
Politicas Sociales de la Junta de Andalucia, con el proposito de promocionar nuestras
actividades.

Se mantiene una entrevista inicial para conocer las expectativas de la persona e in-
formar de manera breve cual es la mision de ELA Andalucia. Las siguientes entrevistas
serviran para informar mas detalladamente sobre la actividad de ELA Andalucia.:

> Laorganizacion, fines, valores, actividades, servicios... propios de ELA Andalucia

> Las actividades de voluntariado (funciones que desempenaria, horarios, lugar
de realizacion, recursos disponibles...)

> Aclaracion de dudas

> Fijacion de los términos del Acuerdo de Incorporacion como Voluntario en ELA
Andalucia

Si la persona encaja en las actividades de voluntariado, el siguiente paso es la firma
del compromiso de colaboracion como voluntario. No siempre las personas que se
acercan a la entidad y se interesan por ser voluntarios formalizan su colaboracion, ya
que sus inquietudes o expectativas pueden no encajar con nuestros valores. Si vemos
que podria encajar en otra entidad, se lo proponemos personalmente y lo derivamos.

PROCESO DE INCORPORACION

En esta fase, durante una entrevista personal, se establecen los términos del Acuerdo
de Incorporacion como Voluntario en ELA Andalucia, se procede a su firmay se le infor-
ma de la poliza de seguros de responsabilidad civil y de accidentes de ELA Andalucia.

Una vez firmado el acuerdo por ambas partes, se le facilita a la persona voluntaria:

Copia del acuerdo de colaboracion firmado.
Folletos explicativos de la entidad.
Informacion precisa sobre la poliza del seguro de voluntarios.

v VvV Vv v

Procedimiento para la compensacion de gastos, en su caso.

m
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Procuramos que la integracion en el grupo sea lo mas comoda posible. Ofreciendo los
recursosy el apoyo necesario. ELA Andalucia es la responsable de coordinary gestionar
las actividades de voluntariado y se encarga de introducir a la persona voluntaria en el
programa correspondiente, resolviendo todas las dudas que puedan surgir, facilitando
la informacion y la formacion necesarias.

DESARROLLO DE LA ACCION DE VOLUNTARIADO

Una vez establecidas las tareas del nuevo voluntario, es fundamental que, durante la
incorporacion a las mismas, esté acompanado para fortalecer su implicacion, para mo-
tivarlo, para mejorar la calidad de su intervencion, para asegurar su continuidad, para
supervisar sus tareas, para detectar necesidades, para aclarar dudas...

Las acciones que se realizan para llevar a cabo un acompanamiento adecuado son,
entre otras, entrevistas personales de seguimiento por parte de la coordinadora de
voluntariado, observacion directa por parte de la coordinadora y del resto de los pro-
fesionales de ELA Andalucia, entrega de documentacion necesaria, evaluacion al final
de cada actividad en el que participan, agradecimiento...

Es posible que sea necesaria algin tipo de formacion para acercar al voluntario a la
realidad social del colectivo, para mejorar la eficacia y la eficiencia de las tareas a rea-
lizar, para cumplir las expectativas del voluntario o para fomentar la comunicaciony la
participacion.

La formacion sera presencial, con sesiones individuales, dirigidas por la coordinadora
de voluntariado y por los responsables de los programas en los que vaya a intervenir
el voluntario. Se abordaran temas como: derechos y deberes del voluntario, qué es ser
voluntario, qué puede aportar a la organizacion, qué servicios presta ELA Andalucia,
como se organizan, como tratar con el colectivo y con las familias...

Es necesario establecer un proceso de seguimiento de la accion voluntaria para analizar
la evolucion del voluntario dentro de la Asociacion. En este proceso, se detectaran posi-
bles insatisfacciones que pueden llevar a que el voluntario abandone nuestra entidad.

Se han establecido los siguientes mecanismos de seguimiento:

> Entrevistas
> Observacion directa
> Informesy encuestas

12
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> Comunicaciones telefonicas y visitas personales
> Encuentros informales

La Gltima fase del proceso es la desvinculacion, la despedida del voluntario, intere-
sandonos por los motivos de la marcha y agradeciéndole su trabajo en la entidad. Se
mantiene una entrevista con la coordinadora de voluntariado para conocer los motivos
de su marcha, para conocer qué aspectos se pueden mejorar en la gestion, para forma-
lizan los documentos de extincion del contrato de voluntariado y dar de baja el seguro
del voluntario. También se facilita al voluntario un certificado de la experiencia.

RECONOCIMIENTO

El reconocimiento es una parte de la gestion de voluntariado que empieza desde el
momento que se firma el acuerdo de incorporacion y dura hasta la desvinculacion.

ACTIVIDADES DE VOLUNTARIADO EN ELA Andalucia

> ACTIVIDADES DE SENSIBILIZACION SOCIAL: Para la celebracion de Dias Mundia-
les, fechas en las que la Asociacion ELA Andalucia sale a la calle con actividades
de sensibilizacion para dar visibilidad a la ELA, facilitar informacion sobre la
enfermedad y sus necesidades, dar a conocer las actividades y el movimiento
asociativo... Para eventos en ferias y stand, mercadillos solidarios, para venta de
loteria de Navidad, salidas organizadas de ocio... En tales actividades, la Asocia-
cion requiere con el apoyo de voluntarios en todas las provincias de Andalucia.
Sin ellos es imposible llegar a toda la extension del territorio andaluz.

> APOYO EN LA GESTION DIARIA DE LA ENTIDAD: completando la tarea de los téc-
nicos de ELA Andalucia.

> APOYO EN EL MANTENIMIENTO DE LA WEB: Este tipo de voluntariado es muy im-
portante, pues la pagina web es para el afectado de ELA, una ventana al mundo
exterior desde su hogar. Para este tipo de voluntariado se necesita conocimien-
tos téecnicos.

> SISTEMAS ALTERNATIVOS PARA COMUNICACION: La ELA, con su evolucion, afecta

a la capacidad de comunicacion de la persona, tanto verbal como escrita. Es,
en esos momentos, cuando se hacen necesarios los Sistemas Alternativos y

13
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Aumentativos de Comunicacion (SAAC), es decir, otras opciones que ofrece la
tecnologia para la comunicacion efectiva.

Existen sistemas de comunicacion para todos los usuarios y, dependiendo de
las capacidades que conserva la persona, puede ser mas idoneo un sistema u
otro. Para Cuando no funciona ningln aparato del mercado, los voluntarios los
inventan de construccion casera, pero eficaz.

Para este tipo de voluntariado se precisa entusiasmo e inventiva.

> CONTACTO TELEFONICO CON LAS FAMILIAS: Este voluntariado tiene la labor lla-
mar a todas las familias para conocer como se encuentran y para detectar las
posibles necesidades para, que mas tarde sean gestionadas por el personal de
la Asociacion.

> TESORERO DE LA ASOCIACION: La contabilidad y las cuentas de la Asociacion
son muy importantes. Este voluntariado se suele buscar entre el personal vo-
luntario de Cajas de Ahorros y bancos debido a la profesionalidad de estas
personas.

> JORNADAS DE CONVIVENCIA: entre afectados, familiares y colaboradores volun-
tarios relacionados con la asociacion. El objetivo de estas reuniones es el inter-
cambio de experiencias, informacion... para conocer la realidad de las familias
y asi, detectar futuras necesidades de los afectados.

Con el Plan de Voluntariado, la Asociacion ELA Andalucia promueve una sociedad
mas humana e igualitaria y toda la poblacion se beneficia.

1%
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ANEXO I:
Modelo I, Compromiso de colaboracion voluntaria

ASOCIACION ANDALUZA DE ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA (ELA Andalucia)

De una parte

en calidad de Coordinadora de Voluntarios de la Asociacion ELA Andaluaa entldad
sin animo de lucro, que tiene como finalidad primordial la promocion de toda clase de
accionesy actividades asistenciales sanitaria y sociales destinadas a mejorar la calidad
de vida de las personas afectadas por la enfermedad neurodegenerativa del sistema

nervioso central, Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA)

De otra parte

Y CON AOMUICTLIO oo e sen

en calidad de voluntario/a.

MANIFIESTAN:
1. Que es deseo de ambas partes firmar el presente compromiso.

2. Que ambos reconocen el presente compromiso como una garantia para lograr
una mejor actividad.

3. Que el presente compromiso potencia el sentido de una actividad voluntaria
responsable.

4. Que la persona voluntaria ha sido informada y conoce la actividad a desarrollar.
5. Que la persona voluntaria ha sido informada de los fines y de las actividades

que desarrolla la Asociacion y que ha recibido una ejemplar de los Estatutos y
de la Ley 7/2001, de 12 de julio, del voluntariado social en Andalucia.

15
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6. Que la actividad a desarrollar ha sido ofertada por ELA Andalucia a la persona
voluntaria y elegida entre otras como opcion por ésta.

7. Que la realizacion de una actividad voluntaria estable no es obstaculo para, si
asi lo desea la persona voluntaria, poder realizar otras actividades voluntarias
paralelas.

Y ACUERDAN:

10 QUE D/ D2t oo se compromete
a realizar la siguiente actividad VOLUNTATIA: ..o ,
desde la fecha ..../.... /.....y hasta que finalice la actividad, con una dedicacion
semanal de ... horas.

2. Que ambas partes cumpliran con lo estipulado en la Ley 7/2001, de 12 de julio,
del voluntariado social en Andalucia.

3. Que la persona voluntaria realice sus actividades con regularidad y discrecion,
en el respeto a los otros y sin ningln tipo de compensacion economica. Esta
ligado por el secreto profesional en el ejercicio de su mision.

4. Que la Asociacion ELA Andalucia tiene una poliza de seguros que cubra a la
persona voluntaria.

5. Que la persona voluntaria se comprometa a, en caso de imposibilidad para
acudir a la actividad concertada, avisar con tiempo suficiente para garantizar la
cobertura de la actividad (minimo 12 horas de antelacion).

6. Que, en el caso de cesar la actividad en el diay hora acordado, se le notificara a
la persona voluntaria este hecho con la suficiente antelacion (minimo 12 horas
de antelacion).

7. Que a peticion de la persona voluntaria, del responsable de la actividad o del
beneficiario de la actividad, si lo hubiera, podria ser revisada la actividad desa-
rrollada. En este casoy en el plazo maximo de un mes se ofertara una nueva ac-
tividad, dandose este acuerdo por finalizado y debiéndose realizar uno nuevo.

8. Que la persona voluntaria firmante de este compromiso de permanenciay acti-

vidad voluntaria, es informada y acepta que, si durante un periodo de tres me-
ses consecutivos deja de participar en la actividad, sera susceptible de causar
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baja en la entidad, previa notificacion por escrito. En caso de no haber respues-
ta por parte de la persona voluntaria en el plazo de un mes, se entendera que
renuncia a su condicion de voluntaria, siendo firme la baja en esa fecha.

La Asociacion ELA Andalucia se reserva el derecho de poner fin a las actividades de la
persona voluntaria si ésta Ultimo no responde a las necesidades de la asociacion o si

las labores que le fueron encomendadas finalizasen.

El presente documento de compromisos reciprocos no podra ser asimilado de ninguna
forma a un contrato de trabajo.

Y en prueba de conformidad, firman el presente documento de compromiso, en

Sevilla el .cooveeeeneeee. A€ s de 20....
FAO! s FAO: e
Representante de ELA La persona voluntaria

Declarada de UTILIDAD PUBLICA en 2012
por el MINISTERIO DEL INTERIOR ASOCIACION DE AMBITO REGIONAL
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