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La luz al final del tunel

Como continuacion a mi carta de la Memoria anterior 2021, el titulo
de ésta como introduccion a la Memoria 2022, no ha sido nada dificil
elegirla pues después de la dichosa pandemia no hay otra opcion
que potenciar y transmitir nuestra esperanza y optimismo a todo el
colectivo implicado en este ilusionante proyecto de ayuda a todas las
personas afectadas por esta cruel enfermedad y a sus familiares.

El afio 2022 ha sido para ELA Andalucia, el
afno de la recuperacion y consolidacion
de nuestra Institucién tanto a nivel
econémico como de servicios psi-
co-sociosanitario y de comunicacion;
por ello quiero iniciar esta carta felici-
tando y agradeciendo a todos y cada
uno de los componentes de esta gran
familia, su dedicacién y esfuerzo para
conseguir todos los objetivos que se han
ido marcando en cada una de las actuaciones
diarias, como en las organizaciones de eventos be-
néficos, Jornadas solidarias, y un largo etcétera de
iniciativas creadas por los asociados y colaborado-
res de esta Institucién sin animo de lucro.

Cracias a todo lo expuesto anteriormente y sobre
todo a las donaciones provenientes de las men-
cionadas actuaciones, vamos a poder seguir am-
pliando el abanico de nuevos servicios, como han
sido y seran durante este afio 2023, la fisioterapia
respiratoria domiciliaria, los servicios de terapia
ocupacional tan necesarios en los domicilios de las
personas afectadas y los servicios de ayuda domi-
ciliaria enfocados para el “respiro” de las cuidado-
ras y cuidadores, consiguiendo la compania tem-
poral de profesionales en los domicilios.

También me gustaria resaltar, la necesidad que
tenemos de disponer de una nueva sede, que nos
posibilite ejercer el dia a dia con una cierta como-

didad y privacidad de cada una de las trabajado-
ras, ya que actualmente con la incorporacién de
la terapeuta ocupacional y la auxiliar administra-
tiva a tiempo parcial, el espacio que disponemos
actualmente es totalmente insuficiente, hasta
el punto que las comunicaciones telefénicas de
nuestra psicéloga y trabajadora social las tienen
que realizar desde el pasillo, para no molestar en
el pequeno médulo que nos encontramos en el
Hogar Virgen de los Reyes.

Debido a la herencia recibida, concretamente una
vivienda en Malaga, de una socia afectada de ELA
y fallecida el afio pasado, presentaremos para su
aprobacién a la Asamblea General Extraordinaria,
previa aprobacién por parte de la Junta Directiva,
la adquisicién de una nueva sede que nos permi-
ta desarrollar adecuadamente todas las labores y
gestiones diaria que requiere la Asociacion.

Como siempre y para finalizar, quisiera expresa-
ros mi mas sincero y favorito mensaje: Que todas
las personas afectadas de ELA y sus familiares son
nuestra razénde ser con el objetivo de “estaral lado”
de todos, cdémo, dénde y cudndo nos necesitéis.

Francisco Javier Pedregal Pardo
Presidente de ELA Andalucia
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Quiénes somos

La Asociacion Andaluza de Esclerosis Lateral
Amiotrofica (ELA Andalucia), es una ONG

sin animo de lucro. Se constituye en 2005,
con CIF: G-91540658, y esta compuesta por
pacientes, familiares y colaboradores.

El objetivo de nuestra asociacién es promocionar todo tipo de activi-
dades y servicios destinados a mejorar el bienestar de las personas
afectadas de ELA, asi como su atencidn sociosanitaria integral.

En nuestro dia a dia trabajamos para promocionar la salud, apoyary
acompanaralas personas con ELA, sus cuidadores y familiares; apo-
yar proyectos de investigacién que permitiran mejorar el pronéstico
y tratamiento de la ELA. Siempre con el desarrollo sostenible y la
proteccién del medio ambiente como premisas basicas de funcio-
namiento.

Nuestro ambito de actuacién se extiende por toda la comunidad an-
daluza con sus ocho provincias.

Queé es la ELA

Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA)

La Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA), es una enfermedad espo-
radica del adulto consecuencia de una degeneracién progresiva de
las neuronas motoras, con resultado de la pérdida de movilidad en
todo el sistema motor. No tiene cura.

La enfermedad es en un 90% aleatoriay solo en un10% de los casos
se haapreciado un componente hereditario. Por tanto, la ELA es una
patologia que puede afectar a cualquier persona. En Andalucia hay
800 personas con ELA. Este nimero se mantiene estable, pero se re-
nueva continuamente con hombres y mujeres distintos en su com-
posicién, debido a continuos fallecimientos y nuevos diagnésticos.
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ACTUALMENTE SOMOQOS 637 FAMILIAS
ASOCIADAS

800 288

EN LA ACTUALIDAD HAY 800 PACIENTES
DE ELA EN LA COMUNIDAD AUTONOMA
ANDALUZA
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Cual es nuestra mision

Nuestra Mision es ayudar a las personas con ELA, sus cuidadores y familias a mejorar el bienestar en
el dia a dia, asi como, lograr una sociedad mas justa y comprometida en la lucha contra la ELA y su
tratamiento.

Cual es nuestra vision

Queremos ser una entidad reconocida por el impacto
positivo de nuestras actuaciones en el bienestar
sociosanitario del colectivo de la ELA. Ademas, aspiramos
conseguir sensibilizar a la sociedad vy a los estamentos
publicos para que se investigue la ELA y un dia no muy
lejano, llegue a ser una enfermedad curable.

Cuales son nuestros valores

L

CERCANIA: trato personal, cercano y amistoso con las familias ELA
-l COMPROMISO: mantenery defender los principios, fines y valores de la asociacion.

-1 TRANSPARENCIA: compromiso de hacer piblicas nuestras actividadesy los informes de cuentas
anuales.

-l RESPETO: reconocimiento de las personas y sus derechos, entendiendo el respeto como via de
convivencia y enriquecimiento.

-l IGUALDAD: apertura de nuestras actividades a todo tipo de personas y familias, independiente-
mente de su género, raza, religion o cualquier otra circunstancia personal o social.

-l DIGNIDAD: toda persona tiene derecho a cubrir sus necesidades y que la sociedad permita el
desarrollo de sus potencialidades.

-1 COOPERACION: crear y mantener alianzas con los agentes de nuestro entorno, para la consecu-
cién de objetivos comunes.

- EXCELENCIA EINNOVACION: puesta en practica de actuaciones de mejora continua..
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Desarrollo Sostenible

ELA Andalucia contribuye en la consecucién de los Objetivos de Desarrollo Sostenible (ODS), una ini-
ciativa universal promovida por la Organizacion de las Naciones Unidas (ONU).

La Asociacion incorpora en sus proyectos los diecisiete ODS, con el convencimiento de que debemos
construir entre todos un futuro sostenible:

-l Contribucién ODS Estratégicos:1,3,5,16

-l Contribucién ODS Complementarios: 2,4,7,8,
9,11,17

< Contribucion ODS Basicos: 6,12,13, 14,15

3 SALUD EDUCACION IGUALDAD E GUA LIMPA
¥ BEENESTAR DECALIDAD DEGENERD ¥ SANIAMIENTD

WRESTRY

1 FIN
DELAPOBREZA

TRABAJO DECENTE 1 REDUCCIONDE LAS “ CIUDADES Y
Y CRECIMIENTD DESIGUALDADES COMUNIDADES
ECONOMICO e SOSTENIBLES
ad < W a
ACCION VIDA (L] PAL JUSTIGIA ALIANZAS PARA
13 PORELCLIMA '4 SUBMARIGA ] 1 £ ISTITUCIONES 17 LOGRAR w
SOLIDAS L0S DBJETIVDS
—— : E}EBJEFIVGg
13 3 SOSTENIBLE
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Trabajo en RED

ELA Andalucia establece alianzas con otras entidades
publicas vy privadas con el fin de lograr los objetivos de

la Asociacion. Estas sinergias posibilitan soluciones mas
eficaces y creativas para mejorar el bienestar personal

vy la calidad de vida, tanto de las personas con ELA, sus
cuidadores y familiares vy, de toda de la comunidad social.

Con estos entes nos hemos colaborado en 2022 para mejorar la atencion socio sanitaria en la ELA:

-l Participacion con la Unidad de ELA del Hos- -l Participacion en las Jornadas de “Atencidn

pital General deJaén, de la presentacion del
Ratén ocular que los especialistas médicos
van a recetar a los pacientes con ELA. 21 de
enero.

Colaboraciéon en el Curso de Avances en la
Atencién Multidisciplinar a los Pacientes
con ELA. Del 15 de febrero al 7 de marzo.

Participacion en el Curso de Actualizacion
en la Atencién Multidisciplinar de Cuidados
Paliativos en Pacientes con ELA. Del 2 al 22
de marzo.

Asistencia a lasJornadas de “Concienciacién
y Trabajo en Enfermedades Raras o Poco
Frecuentes”. Edificio de Gobierno del Hospi-
tal Universitario Virgen del Rocio, Sevilla. 17,
18 y19 de marzo.

Presentacion del “Proyecto HimELAya. Pro-
yecto de vida”y sensibilizacién entre los es-
tudiantes de la Universidad de Enfermeria,
Fisioterapia y Podologia de Sevilla, 23 de
marzo.

Cita con Vivisol, empresa adjudicataria en
Sevillay provincia del servicio de Asistencia
Respiratoria Domiciliaria. 25 marzo.

Integral al Paciente de ELA”. Bollullos Par del
Condado (Huelva), 8 de abril.

Ponencia en el XllI Congreso Internacional
de la Sociedad Espafiola de Cuidados Palia-
tivos. Palma, Islas Baleares, 9 de junio.

Acuerdo de donacién entre la Fundacién
Piblica Andaluza para la Gestién de la In-
vestigacion en Salud de Sevilla (FISEVI) y
ELA Andalucia, para realizar una donacién
a favor de FISEVI, destinada a prestar apo-
yo a la linea de investigacién ELA desarro-
Ilada por la Dra. Paradas, perteneciente a
la Unidad de Neurologia y Neurofisiologia
del Hospital Universitario Virgen del Rocio,
Sevilla. 29 dejunio.

Participacion en la Semana de la Ciencia,
organizada por la Universidad de Sevilla y,
donde mostramos a los estudiantes como
funciona el sistema de comunicacion con la
mirada. 28 de septiembre.

Participacion en el Comité Sociosanitario de
la Fundacién Luzén. 13 de octubre.

Convenio de Colaboracién entre la Confede-
racion Provincial de Empresarios de Indus-
triay Comercio de Alimentacién, Drogueria
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y Perfumeria y Afines de Sevilla (FEICASE)y
la Asociacion ELA Andalucia para la organi-
zacion y desarrollo de acciones de fomento
y promocién de la Asociacion dentro del co-
lectivo de FEICASE. 25 de octubre.

Participacion en las Ill Jornadas Sobre la
Atencién Multidisciplinar a los Pacientes
ELA, organizadas por el Hospital Universi-
tario Virgen de la Victoria de Malaga. 3 de
noviembre.

La Diputacién de Sevilla y ELA Andalucia
organizan una Jornadas “Valoracién de la
Discapacidad en Enfermedades Raras”, 7y 8
de noviembre.

Asistencia presencial al Foro Andalucia En-
fermedades Raras. Sevilla, 23 de noviembre.

Charla en la Escuela Universitaria de Osuna
(Sevilla) parasensibilizarsobre la ELA. 24 de
noviembre.

- Convenio de Colaboracién con la Universi-

dad de Sevilla para el desarrollo de un pro-
yecto de investigacion cuyo objetivo es estu-
diar laviabilidad de un sistema de acceso al
ordenador basado en guifios voluntarios. 7
de diciembre.

Organizacion de las Jornadas: Atencién In-
tegral al Paciente ELA, dirigidas a profesio-
nales de los equipos de Servicios Sociales
Comunitarios de municipios menores de
20.000 habitantes de la provincia de Sevi-
[la. 11 de noviembre.

Convenio de Colaboracién entre la Fun-
dacién Hipocampo y ELA Andalucia, para
realizar actividades comunes de formacion
médico-sanitaria, educativa, social y laboral
en la materia propia de esta enfermedad. 16
de noviembre.



(J5 Nuestros Hitos

Triptico "Atencion en
Urgencias a personas con ELA.
Recomendaciones generales"

ELA Andalucia publica en 2022 el triptico “Atencién en Ur-
gencias a Personas con ELA. Recomendaciones Generales”,
con informacién general de cémo atender en Urgencias a
las personas con ELA.

Este documento cuenta con el aval de la Sociedad Anda-
luza de Neurologia, la Sociedad Espafola de Medicina de
Urgencias y Emergencias (SEMES Andalucia) y, la Asocia-
cién de Neumologia y Cirugia Toracica del Sur (NEUMO-
SUR).

En el triptico se establece un decalogo de recomendacio-
nes generales que se deben seguir en los servicios de Ur-
gencias para atender a las particularidades de los pacien-
tes con ELA.

Un hito importante a nivel nacional y muy necesario para
los pacientes ELA..
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Andalucia

Esclerosis Lateral Amiotréfica

Andalucia participa en un ensayo clinico multicéntrico

internacional para pacientes ELA

Gracias al empuje de la Asociacion Saca la Lengua a la ELA y ELA Andalucia ante TRICALS, se consigue que,
por primera vez, centros hospitalarios de Andalucia participen en un ensayo clinico ELA. Todo un hito para los

pacientes ELA en Andalucia.

Titulo cientifico del ensayo: Estudio multicéntrico, aleatorizado, doble ciego y controlado con placebo para
investigar la eficaciay seguridad de FAB122 en pacientes con ELA. El objetivo: evaluar el tratamiento de 100 mg
dejarabe FAB122 (Edaravone), en la evolucion de la enfermedad en pacientes con ELA.

Participan: Hospital Universitario Virgen del Rocio (Sevilla) y el Hospital Universitario Regional de Malaga..

n
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Nace conELA

Fundaciones y asociaciones dedicadas a apo-
yar en el dia a dia a personas afectadas de

Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) y a sus Con ELA
familias, crean el Consorcio Nacional de En-
tidades de ELA (ConELA). El objetivo de esta
nueva entidad es unificar la voz y las deman-
das de esta enfermedad en Espana y lograr

la misma igualdad socio sanitaria en todo el
territorio nacional.

Confederacién Nacional de Entidades de ELA

El 7 de abril se firmé el acta de constitucion,

y agrupa asociaciones de ELA del Pais Vasco (ADELA EH), Castilla La Mancha (Adelante
CLM), Comunidad Valenciana (ADELA CV), Aragdn (ARAELA), Calicia (ACAELA), Canta-
bria (CanELA), ANELA Navarra, ELA Extremadura, ELA Balears, ELA Andalucia, ELA Prin-
cipado, ELA Regi6on de Murciay la Fundacion Catalana de ELA Miquel Valls.

Premio

La Sociedad Andaluza de Neurologia (SAN)
premia a ELA Andalucia por su labor asocia-
tiva. Entrega sus galardones 2022 en la Real
Academia de Medicina y Cirugia de Andalu-
cia Oriental en Granada.

El primer reconocimiento de la noche del 3
de junio, se entregd a la Asociacién ELA An-
dalucia, por el compromiso que estableci6 en
2005 de luchar contra la ELA y mejorar por el
confort y la calidad de vida de las personas
con Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA), asi
como la de sus cuidadores y familias. Reco-
gi6 el premio el presidente de ELA Andalucia,
Francisco]. Pedregal.

12
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Nuestros
Servicios

Durante 2022, nuestros equipos de servicios han
atendido a mas de 5.000 personas del entorno de la ELA
a traves de nuestros teléfonos y canales digitales de
video consulta.

Las familias son nuestra prioridad, con ellas
mantenemos un proceso de escucha activa para conocer
sus necesidades y poder satisfacerlas aplicando servicios
personalizados.

Objetivo: mejorar las condiciones de vida de los
pacientes, sus cuidadores y familias a corto y medio
plazo.

Beneficiarios directos: personas con ELA, sus cuidadores
y familiares de la misma unidad familiar, de las 8
provincias de Andalucia.
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Atencion psicologica
Frente a la ELA... no estas solo

Acogida, informacién y orientacién a las familias tras el diagnéstico y durante el transcurso de la ELA. Atencién indivi-
dualy familiar ;C6mo enfrentarse a la ELA?

El objetivo es facilitar recursos de autoayuda para el manejo de las emociones de forma saludable y, generar actitudes
positivas que promuevan la salud emocional familiary acompanar al cuidador principal.

01315 57  ©4500

Atenciones telefonicas Videollamadas Whatsapp
e 28 w’3 O
Atenciones Atenciones Atenciones
en sede en domicilio en hospital

‘ 20% sanitarios

68% mujeres

32% Hombres 80% grupos familiares

2+ 5. 000

Atenciones directas

14
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Apoyo social
Acogida, atencion y orientacion a las familias

Informacién y asesoramiento sobre los recursos sociales de ayuda existentes: Ley de Dependencia, Grado de discapa-
cidad, Tarjeta de aparcamiento...

Y, sobre todo, comunicamos a las familias que van a estar acompanfadas por la Asociacién durante todo el proceso de
evolucion de la ELA.

01958 w64 ©3.7/6

Atenciones telefonicas Videollamadas Whatsapp
) O 6 8 3 4
Viistas Atenciones
residenciales en domicilio
‘ 5% personas que viven solas

69% mujeres

31% hombres 95% grupos familiares

a2+ 5. 000

Atenciones directas

15
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Prestamo de productos de apoyo

Como ayudamos a las personas con ELA

-l Evaluacion y valoracion global de la persona, de sus
capacidadesy limitaciones.

-l Entrenamiento y reeducacion de las actividades
basicas e instrumentales de la vida diaria (higiene,
alimentacion, desplazamiento, autonomia, comuni-
cacion, etc.)

-l Valoracion, disefio y entrenamiento de ortesis, pro-
tesis y productos de apoyo

Productos para
la autonomia

Prestamos en 2022

43 Gras de Traslados

-l Asesoramiento en ocioy tiempo libre

-l Préstamo de productos para la autonomia y la co-
municacién alternativa.

Este servicio se financia con los eventos benéficos que
organiza la sociedad para ayudar a las familias, asi
como, con las donaciones econémicas o en especie de
entidades o empresas.. En 2022 se han prestado estos
productos: .

Productos para
la comunicacion

Prestamos en 2022

5 6 Avisadores con conmutador adaptados

3 Bipedestadores

48 Sillas de ducha-wc

1 6 Sillas de ruedas eléctricas

28 Camas articuladas

10O  Colchones antiescaras

4 Gafas laser con paneles
de comunicacién

33 Lectores oculares completos

1 Tablet

96 Productos prestados en 2022

7 Cojin antiescaras

7 Discos de transferencias

12 Alzawc

3 Salvaescaleras

7 Arnés

2 Sillon relax

1 9 Productos variados

205 Productos prestados en 2022

2903

Consultas
personalizadas

16
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Fisioterapia domiciliaria
Beneficios de la fisioterapia para la ELA

Recibir una sesién de fisioterapia a la semana, mejora el bienestar de los pacientes porque previene o retrasa el dete-
rioroy mantiene a la persona en su maximo nivel de funcion.

De forma general, el fisioterapeuta aborda el dolor, moviliza las articulaciones, aconseja cdmo prevenir las tlceras
por presion, moviliza las cervicales para ayudar a controlar mejor el lector ocular.. Ademas, ensefa a la familia como
masajear al paciente entre sesiones semanales y cdmo hacer las transferencias, por ejemplo; de la silla a la cama, de
formasaludable.

Este servicio se mantiene con donaciones particulares y de entidades privadas, destinadas a este fin. En 2022, gracias
a todas las personas que han colaborado, se han podido beneficiar todos los pacientes de Andalucia que asi lo han
solicitado.

En 2022, estos son los nimeros de atenciones en domicilio.

Datos Gastos Perfil del paciente

110 pacientes atendidos 57 fisioterapeutas 8% menos de 40 afos

han facturad
18350 sesiones aniaciede 77% de 40a70anos

8 provincias 3 O Cyo 1 5% mas de 70 afios

del gasto total anual

17
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Talleres online

Los Talleres Online es un servicio que trasciende las fronteras del espacio para reunir a la comunidad de ELA desde los
domicilios particulares, evitan desplazamientos presenciales innecesarios, ahorran muchas molestiasy se multiplican
los beneficiarios.

En 2022, estos han sido nuestros talleres:

Talleres Mindfulness Online. Beneficiarios: 90 niicleos familiares

20enero: Vivir mejor aqui,y ahora

21febrero:  Mindfulness para el manejo de la preocupacion
v los estados de ansiedad

17marzo:  Mindfulness para aumentar nuestro bienestar

26 abril:  Mindfulness para el equilibrio emocional

26 mayo: Mindfulness, una relacion con tu mente

27junio:  Cultivar Mindfulness en nuestra vida 78,6% Familiar

24 octubre:  Mindfulness y compasion @ 7.1% Afectados
® 14,3% Otros

Talleres variados Online . Beneficiarios: 250 niicleos familiares

29junio:  Ensayos clinicos y genética ELA

26 septiembre:  Beneficios de la atencion en casa por un equipo de soporte

30 noviembre:  Posibilidades del raton ocular

30,6% Familiar
@® 417% Afectados
® 27.8% Otros

18
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Voluntariado

Para la Asociacion ELA Andalucia, entidad de ambito autonomico
andaluz, el Voluntariado es fundamental para poder sacar adelante

los servicios de ayuda a las familias, aportando calidad y otra mirada
enriquecedora.

Nuestros voluntarios que colaboran de forma fija son 5, y otros tantos méas de forma esporadica en actividades de sen-

T a20% 280%

Muijeres voluntarias Hombres voluntarios

Miguel Angel Luis

TESORERO ' _~ LENGUAJE HTML
Tareas: Tareas:
Miguel Angel es un excelente Luis maneja a la perfeccion los cédigos
profesional que trabaja con generosidad HTMLy es imprescindible para mantener
y profesionalidad por la ELA técnicamente la pagina web y adaptarla

o alas necesidades del diaa dia

Beneficiarios:
Todo el colectivo de ELA Andalucia Beneficiarios:

144.000 usuarios de todo el mundo han
visitado la web www.elaandalucia.es en 2022

ACTIVIDADES DE SENSIBILIZACION

Tareas:

Magdalenay Laura colaboran de forma altruista en
los talleres mensuales de Mindfulness online

Beneficiarios: 1 \
| ‘?

Toda la poblacién ELA e =
Magdalena

Otros voluntarios

Otros muchos voluntarios contribuyen con :
d Ventade loterfa de Navidad BQ“EﬁCiariOS:
4 Ventade pulseras Toda la poblacién ELA

-l Arreglo de dispositivos de comunicacion...
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Programas
Subvencionados

Contar con el apoyo de instituciones

publicas y privadas es un signo de confianza
en la labor de nuestra Asociacion, y de
transparencia por nuestra parte, pues hay que
superar una serie de requisitos obligatorios,
asi como otros que iran puntuando el
proyecto.
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Atencion integral para gestionar
la adversidad en la ELA y acompanar
a la familia desde el diagnostico

La Esclerosis Lateral Amiotradfica afecta a nivel psicosocial a todos los miembros de la familia,
puede modificar el rol de sus componentes y los esquemas habituales de funcionamiento.

El objetivo general es mantener el mayor grado de independenciay autonomia posible. Asi como, ayudar a las familias
a afrontar los retos que presenta la enfermedad a todos los niveles, fomentando un afrontamiento adaptativo de la

misma.

Para atender estos cambios en la adversidad, el programa desarrolla tres objetivos especificos:

4 Acompaiiara las familias con ELAen el
proceso de cambio continuado de la en-
fermedad, acercando los recursos sociales
necesarios para mitigar la adversidad.

- Apoyaralapersonacon ELAy a su familia du-
rante todo el proceso, proporcionando apoyo
emocional y tratando de favorecer un afronta-
miento adaptativo y mitigando el sufrimiento.

Servicios comprendidos

Visitas domiciliarias, atencion psicolégica, aten-
cién social, voluntariado, derivacion y apoyo en
red con otras entidades afines a la discapacidad,
préstamo de productos de apoyo, talleres online
practicos y de autoayuda. Seguimiento via teléfo-
no, videoconferencia, WhatsApp o presencial.

Beneficiarios

260 beneficiarios directos (40% hombres de 30
a7s5anos,y el 60% mujeres de 20 a 70 anos).
1.040 beneficiarios indirectos que comprende a
la familia conviviente en el nicleo familiar.

Condicién para ser beneficiario: todas las personas
afectadas de ELA y sus familiares (prestando especial
atencion a las familias vulnerables), personal sani-
tario, cualquier persona interesada y voluntariado.

- Favorecer las terapias rehabilitadoras que promue-
van la autonomia, el hablay el uso de productos
de apoyo para mejorar el bienestar en el dia a dia.

Resultados obtenidos
d Implicacion de las familias en la gestion
bio socio sanitaria de la enfermedad.

4 Potenciacion de la autonomia de la persona
afectada, asimilando la adaptacién técnica a las
circunstancias de la fase de la enfermedad.

4 Mejora de la situacion emocional y
lasalud integral de la familia.

d Tranquilidad en el seno familiar por
el apoyo recibido y acompafamien-
to profesional ante la adversidad.

4 Trabajo enred con los diferentes agentes sociales,
sanitarios y asociativos de la comunidad andaluza
Financiacion

La Consejeria de Igualdad, Politicas Sociales y Conci-
liacion de laJunta de Andaluciay, fondos propios de la
Asociacion.
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Mantenimiento de la entidad

El programa de Mantenimiento tiene como finalidad colaborar en la financiacion y sostenimiento
de la Asociacion ELA Andalucia, como entidad que trabaja en el ambito de la atencion social a la
discapacidad; asi como, la prestacion de servicios y actividades para la atencion del colectivo ELA.

Los servicios asociativos: atencién psicosocial, visitas
domiciliarias, préstamos de productos de apoyo para la
autonomia y para la comunicacién alternativa, talleres
practicos online, informacion de utilidad con las fami-
liasy tltimas noticias de investigacién en la ELA.

Beneficiarios

Una Trabajadora Social y una Psicéloga de la Asociacion,
dirigen los servicios de atencién y actividades. Siempre
hay un seguimiento personalizado, telefénico, video-
llamadas o WhatsApp, pero siempre personalizado y
adaptados a las capacidades que conservan los pacien-
tes ELAy sus familias.

Tipo de usuarios Sexo
260  pacientes 60% mujeres
1.040 familiares 40% hombres

« 2.300

Beneficiarios directos

120 profesionales

Servicios comprendidos

Acogida y atencién directa de las familias, apoyo psi-
coldgico, atencion social individualizada, webinar te-
maticos y charlas centradas en el enfoque integrado
de género, grupos de trabajo con mujeres para abordar
su empoderamiento, grupos de trabajo con hombres y
mujeres parainsistiren laimportancia de laigualdad de
oportunidades no discriminatorias.

Resultados obtenidos

En general se ha contribuido a mejorar el bienestary la
calidad de vida de las personas con ELA y su circulo fa-
miliar mas directo.

Financiacion

La Consejeria de Igualdad, Politicas Sociales y Conci-
liacién de la Junta de Andalucia y, fondos propios de la
Asociacion.
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Servicio de informacion

v orientacion

EL Servicio de Informacion y Orientacion (SI0) es un programa de atencion personalizada destinada
a informar, asesorar y orientar a las personas con ELA que conviven con necesidades especiales de

atencion integral sociosanitaria.

Cuenta con una Trabajadora Social al frente, y su finali-
dad es ofrecer a las personas que contactan con ELA An-
dalucia, cualquier tipo de informacién cualificada, veraz
y fiable que le ayude a entendery afrontar, en la medida

Servicios comprendidos

-l Recepcién de las [lamadas telefénicas entrantes, asi
como las consultas que llegan por otros medios: pre-
senciales o WhatsApp.

-l Registrode toda lainformacion (usuarios, demanda,
actuacion).

- Asignacion delademandaalosserviciosinternos de
la Asociacion (apoyo psicoldgico, fisioterapia, logo-
pedia, préstamo de productos...).

- Tramitaciony gestion de otras prestaciones sociales
y sanitarias.

-l Derivaciones de casos a otros profesionales, entida-
des, organismos, etc.

Resultados obtenidos

Los usuarios se han abastecido de conocimientos, habi-
lidades y estrategias que les ayuda a mejorar su salud y
su calidad de vida como cuidadores o pacientes y como
miembros de su unidad familiar.

Participacion de los usuarios en grupos de apoyo y rela-
ciones sociales de amistad entre las familias afectadas
por la misma patologia, y a la par, comparten dudas,
problemasy soluciones saludables.

:114.800

Beneficiarios indirectos

de lo posible, las dudas, miedos e incertidumbres que
se generan tras el diagnéstico de una enfermedad rara
como la ELA.

-l Blsqueda de recursos necesarios para el colectivoy
derivacién, en su caso.

-l Orientaciony gestion individualizada en materia de
discapacidad, incapacidad laboral y dependencia
(que incluye coordinacién con areas de la adminis-
tracion).

-l Facilitar contacto con otros afectados.

-l Informacion de actividades de interés: jornadas,
congresos, talleres, etc.

-l Colaboracién en articulos y entrevistas, participa-
cién en Medios de Comunicacién.

- Coordinacién con otras entidades del territorio es-
pafol con el mismo fin.

Beneficiarios

Del total de beneficiarios

68% familias afectadas

Mujeres
32% personas con ELA

1.900 andaluces
80%

resto de Espafa

:1{2.000

Beneficiarios directos

4 /0%
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Presencia
en medios

ELA Andalucia es noticia tanto en los
medios de comunicacion generalistas como
en medios especializados. Ademas, las
redes sociales han recogido informaciones
y reacciones relativas a la Asociacion y
nuestras necesidades.
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Website
www.elaandalucia.es

Durante 2022, 115 noticias propias publicadas en la web www.elaandalucia.es

Visitas mensuales

Mes Visitantes (inicos n°visitas Paginas Solicitudes Trafico

Ene 2021 14.499 20.503 69.166 665.680 69.60 GB
Feb 2021 14.339 20.648 65.788 658.550 73.78 GB
Mar 2021 15.516 21.389 74.612 702.984 84.97CB
Abr 2021 15.672 22.898 88.117 704.308 79.31GB

May 2021 14.916 21.583 75.763 686.947 79.27 GB
Jun 2021 14.673 21.693 81.386 752.533 72.03GB
Jul 2021 12.556 20.040 87.973 569.324 55.15GB

Ago 2021 11.231 18.111 70.915 461.376 51.36 GB

Sep 2021 12.340 19.433 73.138 573.814 61.97 GB
Oct 2021 13.046 20.315 75.711 589.408 70.95GB
Nov 2021 12.752 20.566 77.894 597.185 70.65GB
Dic2021 11.027 17.927 79.733 503.945 52.53GB
Total 162.567 245.106 920.196 7.466.054 821.58 GB

Fuente: Google Analytics

Paises (Top 10) Paginas Solicitudes Trafico
BB Russian Federation 22.599 32.941 1.7GB
=— Spain 18.390 234.891 20.28CB
B  United States 14.422 57.166 4.83GB
BB Moldova 4.468 4529 642.73GB
Desconocido 3.359 48.380 6.01GB
=k= Creat Britain 1.645 5.731 444.37GB
= Austria 1.440 1.621 168.62 GB
BB rance 1.425 9.988 797.72GB
i Argentina 1.099 18.706 2.08 MB
China 765 3158 194.25 MB

Otros 10121 86834 15.44 MB
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Actos de difusion
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i N e

21 de junio, Dia Mundial de la Esclerosis Lateral Amiotréfica, ELA

Haspital
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Prensa digital

ABC « Sevilla Sevilla

La mujer de las mil batallas:
«Desde que tengo ELA cada
dia es una batallay ya llevo
mas de mil»

Con Esclerosis Lateral Amiotréfica desde 2011, una
enfermedad que la ha inmovilizado por completo,
Rocio Sanchez Vidal se atrevio a ir hace dos sabados
al concierto de Manuel Carrasco. Su marido, con el
que lleva 30 afios, le dedicd la cancién «Mujer de las
mil batallas». Sus dos hijos, de 10y 8, estuvieron con
ellos

L .

Roclo Sdnchez Vidal en su casa del barrio de Mirafiores junto al aMamaSiris, ol dispositiva que ke ha devuelto el
habla v las ganas de vivir af permitirie comunicarse con sy marido ¥ sus hijos Jf ABC

T o o

Dlanode Sevilla

SEVILLA

CNTURA  COTRADLAS  CPREXM PO LAS SECCONTS

DIA MUNBEAL BE LA FLA

ElVirgen del Rocio participa en la tiltima fase
del ensayo internacional de un firmaco para
retrasar la ELA

* La cipula del Hospital General se itumina de verde para conmemorar el Dia Mundial de la
enfermedad
* Determinan por primera vez la estructura de la molécula asociada a la ELA

000006

Un egups de especinlstas del Hospital Viegen del Rocio de Sevilla fu viciad o

ABC . Sevilla Sevilla

L

ELA Andalucia pide al
Gobierno una ley de
atencion domiciliaria que
no dependa de la situacion
economica de los enfermos

La celebracion pone este ano su énfasis en la
necesidad de mejorar los cuidados a estos enfermos

ELA Andalucia facilita fisioterapeutas a pacientes con esta enfermedad ABC

F e~ [P0

21/06/2022 3 las 07A7h

ABC o Sevilla Sevilla

El Vlrgen del Rocio de
Sevilla participa en un
ensayo europeo sobre un
farmaco contra la ELA que
ya autorizan EE.UU.y Japon

La neurdloga Carmen Paradas reconoce la lentitud
en el avance contra esta enfermedad, «pero cada dia
el conocimiento es mayor y se van a abrir puertas a
terapias mucho mds especificas que ataquen a
aspectos mds relacionados con el desencadenante
de la enfermedad y su progresidn»

Carmwen Paradas. neurdiogs de la Unidad de ELA del hospital Viegen del Rocio de Sevila Jf ABC

SESUS ALVAREL

f w19

Hoazean
Betanliretn TUDEIOII & es TSEN

Carmen Paradas es neurdloga y forma parte del equipo
multidisciplinar que atiende a pacientes con Esclerosis Lateral

Amiotréfica iel Hospital Virgen del Rocio de Sevilla,
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CORDOBA " | CORDOBA

¢Como es la vida de un paciente con ELA? Saca La Lengua a la ELA ha donado 230.000 euros
igoel e dpes conr : el e Aot et | v sserss & para |nvest|gar una cura

Frank Angail " 21 ho : s
enfermedad

000
000

Prensa v radio

| L2 Lesitnem
«Me cuidan, pero no puedo abrazar a mis [ “~“ENCAPARATE |
seres queridos»

) Empleo en Sevil e - o -
ENTTAAR A 10 e 0 RSO 4 L0 A6 AMSRLC A CoodSALcE e ! Vivir con la Esclerosis Lateral Amiotréfica
todes las que sufren esta enfermedad ] Mis Sequros (ELA)

{8 Edictos en El Comeo
“Mis cuidadores me ayudan en todo, pero no puedo abrazar a - 15 aac

I [ —
<ty choll ymotion v L Isabel Jiménez tierve 77 afios y en 2015 fue diagnosticada con ELA

o 0 @ ‘Seguramense, la Esclervsis Lateral Amiotrtfica (ELA} borre algia
i la sonrisa de Carmen Garcia Holgado, pero por shors so.
- puede. Carmen se planiaba anoche en la sede del Ateneo de
(>} Mairen ded Aljusale para qor pocserle images o s realidad: L

cura, per tampeca #e vtk haciads toda b
ponible para ayudas a los enfermon.

Carmen Jo explicaba con ayeda de un texto excrito por ella y leida
o A dia de boy, el A

. Exclerosis Lateral A). Una enfermedad

de dos & euntro meses™. Es uns durs realidad que en hospitales Ll

coma el Viegen del Rocko se intents solventar con un trabaje
M i o =

Es cierto que Cs iene los mejores cuidades, y
I ¥ i inad

i o gete puede atesorar. Peeo tasbitn e verdad que 5 bos

qrearida, y o s otra ovalidad de una enformedad que se le
comenah a manifestar con problemas en el bram.

Por encima del arcoiris Un lema en el Dia Mundial
Ll:‘n:hlimurm plmade::::n‘:‘:qur ol iguad que Jun contra Ia EI Q' i]'l\-’ESﬁgaCi(jn
vengan abaje. ¥ b hace cicachand cama usd de sk aigon

Judy Garland
-.u..u.luqr H g o1,  ciara Hkrd oe o e alegorta 2 la
pelen e Carmen; *Algin dis desesré, sobre una esrela, despertar
oede las nubes estin bles par debajo de mi, doode los probiemas i
e eshacen como gotas de B RUSS 10 R0z

IH VDILSSOH

HAIRCVSKT

I!M()h’.’l 'IHH(JH
SOUSIROL
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(J9 Transparencia

_— Nuestras cuentas demuestran el compromiso de la
sociedad en la lucha contra la ELA. Una lucha de todos

La transparenciay la rendicion de cuentas son esenciales en nuestra Asociaciony, las compartimos
de forma publica con asociados, personas colaboradoras y donantes a través de nuestra web.

Todos sumamos en la lucha contra la ELA. Cualquier ayuda, por pequefia o grande que sea, suma.
Necesitamos seguir ayudando a pacientes, cuidadores y familiares y, continuar apoyando la inves-

tigacion.

ELA Andalucia no obtiene beneficios lucrativos y destina todo el presupuesto a ejecutar programas
sociosanitarios y servicios sociales en cumplimento de los fines estatutarios.

Todas nuestras cuentas y auditoria, estan en abierto en la web www.elaandalucia.es/transparencia

Ingresos Destino de fondos Gastos de servicios

21% Propios 17% Estructura 21% Atencion psicologica
® 12% Publicos ® 15% Captacién de fondos @ 21% Atencion social
@ 42% Privados @ 689% Servicios 30% Fisioterapia
@® 25% Extraordinarios domiciliaria

de herencia @® 25% Productos de apoyo

3% Donacion
e investigacion
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Gracias a todos

Todos los servicios de atencidn a las familias, que la Asociacion ha llevado a cabo
durante 2022, han sido posibles gracias al apoyo de muchas personas y entidades
aliadas:

-l Detodosnuestrosasociadosatravésdesuscuotas. -l Entidades privadasaliadas con las que colabora-
mos y unimos esfuerzos para contribuir social-
mente en aquellos objetivos que nos son comu-
nesy sobre los que gira nuestra actividad.

-l Particulares que han realizado eventos de sensi-
bilizacion y apoyo.

| i & . . .
De muchas personas voluntarias a través de su De subvenciones obtenidas de la administra-

colaboracién desinteresada. cién publica andaluza.

-l Profesionales sanitarios a través de su implica-
ciéon humana.

A NQ\\ DO -K Obra Social

Junta de Andalucia ; s Fundacién "la Caixa"
Corsalats g8 atad, Junta de Andalucia % §
Politicas Sociales y Conciliacion Consejeria de Salud y Familias YUNTAMIENTO DE SEVILLA

. CUATROGASA - »je gApMmlt\l

everything is possible

aseguradora
,)'.,_F":E::.,—j , JUNTOS CONTRA LA
— S

hlecand ELA R a2 =
-

PUBLICACIONES DEL SUR u 3 ( kr“@
00DO0BO0 Ao DERICHEBOURG

SAMN MARTIN DEL
ALVARO MORENO

=] EIFFAGE E g“’“
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