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NUevos comienzos

Queridas familias, un ano Mas me dirijo a vosotros con un solo objetivo
\ NO es otro que, en nombre de la Junta Directiva v el mio propio, daros
las gracias por todo el apoyo v carino que recibimaos en el dia a dia de
nuestro cumplimiento con la Mision de ELA Andalucia,

Cadaafioy una vez mas seguimos pudiendo

ofrecer todos los servicios que necesitan

cada una de las personas afectadas por
esta cruel enfermedad, asi como a sus
familiares.

En este afio 2023, ha sido muy positi-
voy productivo con un importante cre-
cimiento desde el punto de vista econ6-
mico y por ello hemos creido conveniente

crear un nuevo servicio de atencion domicilia-
ria para un colectivo concreto por su vulnerabilidad
y circunstancias muy desfavorables, que intentare-
mos seguir ampliado, dicho servicio, al resto de los
asociados de ELA Andalucia.

Durante este pasado afio, hemos realizado todos
los tramites necesarios para la adquisicion de una
nueva sede, aprobada por Asamblea General, ce-
lebrada el 19 de abril; debido a la situacion precaria
que atravesabamos, tanto por falta de espacio como
de la caducidad de la concesién por parte del Ayun-
tamiento, y por supuesto contando con la herencia
recibida de nuestra querida Adriana, nos ayudaron
a tomar la decisién de conseguir un nuevo espacio
donde poder trabajar mejory respetar la privacidad
que requieren las atenciones psicolégicas y social
de nuestros Asociados.

En este pasado afio también hemos renovado el
Sello de ONG acreditada, por la Fundacion Lealtad,
que nos consolida como institucién que cumple con

los tratados de transparencia y buenas practicas,
permitiéndonos estar presentes en todo tipo de
subvenciones y ayudas, tanto en la Administracion
Piblica como en otros sectores.

Con la vista puesta en un crecimiento sostenible
para los proximos afios desde ELA Andalucia reafir-
mamos nuestro compromiso y esperamos que nos
sigaisacompafiando en nuestro proyecto de mejora
continua.

Por Gltimo, me gustaria anunciaros la aprobacién
por unanimidad de todos los grupos politicos del
Parlamento de Andalucia, de la proposicién no de
Ley de una importante ayuda para garantizar la
atencién a personas afectadas de ELA, con el com-
promiso formal por parte de las Consejerias de
Sanidad y de Inclusién Social, Juventud, Familias e
Igualdad.

A nivel nacional, tenemos la esperanza de que la
Ley ELA sera una realidad en los préximos meses de

2024.

ijUn abrazo muy grande para todos!

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 v colaboradores. 6 5 W a

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

"AC
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1 FAMILIAS
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En cadajornada, nos dedicamos a promover la salud y ofrecer apoyo
yacompafiamiento a las personas con ELA, sus cuidadores y familia-
res. Ademas de sensibilizara la sociedad sobre las necesidades de la
ELAy la urgencia de tratamiento e investigacion. Todo esto con un

firme compromiso con el desarrollo sostenible y la proteccién del E E
medio ambiente.
Nuestro ambito de actuacién se extiende por toda la comunidad i
n
andaluza con sus ocho provincias. En la actualidad contamos con el
respaldo de 651 familias asociadas, cuyas historias y luchas nos ins- u

piran cada dia a seguir adelante en nuestra labor.

Queé c< [a 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, llevando a la pérdida de movilidad en todo el
sistema motor. No tiene cura.

La enfermedad es en un 90% aleatoria y solo en un 10% de los ca-
sos se ha apreciado un componente hereditario. Esto significa que
la ELA es una enfermedad que puede afectar a cualquier persona,
sin distincion.

En Andalucia, aproximadamente 800 personas viven con ELA. Este
nimero se mantiene relativamente estable, pero se renueva conti-
nuamente con hombres y mujeres distintos en su composicién, de-
bido a continuos fallecimientos y nuevos diagndsticos.
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Nuestra mision

Nuestra mision es ayudar a las personas con Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) a mejorar su calidad
deviday dignificar sudia a dia. Apoyary acompanar a sus cuidadores y familiares. Y, lograr una socie-
dad mas compasivay comprometida con las necesidades de la ELA y su tratamiento.

Nuestra vision

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

Nuestros valores

- ACCION: espiritu reivindicativo que aboga por la igualdad de oportunidades de las personas con
ELA, sus cuidadores y familia, que parten de una situacién de desventaja.

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

-l TRANSPARENCIA: compromiso de hacer piblicas nuestras actividades, gestionesy 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 personasy familias, independiente-
mente de su género, raza, religion o cualquier otra circunstancia personal o social.

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

-1 TRABAJOEN EQUIPO: creary mantener alianzas con los agentes de nuestro entorno, para la con-
secucion de objetivos comunes.

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

AN 1) HAMERE q sum EDUCACION IGUALDAD
DELA POBREZA Fiad

Rddil > N g

Y BIENESTAR DECALIDAD DE GENERD

TRABAJO DECENTE 10 REDUCEIONDELAS “ CIUDADES Y
Y CRECIMIENTD DESIGUALDADES COMUNIDADES
CONOMICO SOSTENIBLES

1 =) aﬁéa

13 %IE'I(I.'EI IMA

4

PAL, JUSTICIA ALIANZAS PARA -
15 EIMSTITUCIONES 17 LOGRAR @
SOLIDAS LOS DBJETIVOS

OBJETIVOS
DE DESARROLLO
@ SOSTENIBLE

ELA Andalucia se suma al esfuerzo global para alcanzar los Objetivos de Desarrollo Sostenible (ODS),
una iniciativa universal promovida por la Organizacién de las Naciones Unidas (ONU) con el fin de
construir un futuro sostenible para todos.

Nuestra asociacion integra los 17 ODS en los proyectos que ponemos en marcha, reconociendo la im-
portancia de trabajar juntos para lograr este objetivo comin. Nuestra contribucién se enfoca en:

-l ODS Estratégicos: 1 (Fin de la pobreza), 3 (Sa- infraestructura), 11 (Ciudades y comunidades
lud y bienestar), 5 (Igualdad de género) y 16 sostenibles) y 17 (Alianzas para lograr los ob-
(Paz, justicia e instituciones sélidas). jetivos).

-1 ODS Complementarios: 2 (Hambre cero), 4 I ODS Basicos: 6 (Agua limpia y saneamiento),

(Educacién de calidad), 7 (Energia asequible y 12 (Produccién y consumo responsables), 13
no contaminante), 8 (Trabajo decente y creci- (Accion por el clima), 14 (Vida submarina) y 15
miento econdmico), 9 (Industria, innovacién e (Vida de ecosistemas terrestres).

Creemos firmemente en la importancia de esta labor conjunta para garantizar un futuro mas equita-
tivo, saludable y sostenible para las generaciones presentesy futuras.
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()3 Nuestra
— Junta Directiva

Francisco]. Patricia Garcia Luna
Pedregal Pardo VICEPRESIDENTA
PRESIDENTE

Miguel Angel Isabel Garcia Roa
Jiménez Perea SECRETARIA
TESORERO

Victor Garcia Melania Meléndez

de la Borbolla Ramos
Catalina
VOCAL

Raquel Galan Vega
VOCAL

Torres
VOCAL

Jests Adolfo
Sanchez Medina
VOCAL
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Trabajo en RED

ELA Andalucia busca fortalecer sus esfuerzos colaborando
estrechamente con diversas entidades publicas v privadas.
Estas alianzas estrategicas nos permiten alcanzar de
manera mas efectiva los objetivos de nuestra asociacion,

A través de estas sinergias, promovemos soluciones innovadoras y eficaces para mejorar el bienestar per-
sonal y la calidad de vida de las personas afectadas por ELA, asi como de sus cuidadores, familiares y de la
comunidad en general.

Creemos en el poder de trabajar juntos para crear un impacto positivo y duradero en la vida de quienes se
enfrentanala ELAy en la sociedad en su conjunto. En 2023 hemos trabajado en red:

-l Participacién como ponente en las “Jorna- -l Participacién y colaboracién con la Unidad

das Personas Electrodependientes” organi-
zadas por el Defensor del Pueblo de Anda-
lucia, con el fin de exponer la realidad del
colectivo ELA. 23 de enero.

ELA Andaluciay Saca la Lengua a la ELA par-
ticipan en una charla en la Universidad de
Malaga.1de febrero.

Participacion en la “l Jornada por la Salud”.
Dos Hermanas 14 de abril.

Reuniones con el Consocio de Asociaciones
de ELA Nacionales (ConELA). 3 marzo, 10 de
junioy 25 de noviembre.

Convenio con la Fundacién Pelayo para dar
servicio de fisioterapia a las personas con
ELA. 14 de febrero.

Reunién con Sinergia CRM para poner en
marcha una base de datos. 19 de octubre.

Colaboracién con alumnos de Fisioterapia
de Sevilla, para la formacién practica de es-
tos. 20 de marzo

Colaboracién con la Unidad Multidisciplinar
ELA del Hospital Virgen Macarena de Sevi-
[la. 3 de febrero.

Multidisciplinar del Hospital Virgen del Ro-
cio de Sevilla. 13 de febrero

Trabajo practico en la ELA con alumnos de
Psicologia de la Universidad de Loyola An-
dalucia. 24 de marzo

Asistencia a la XXII Comisién de Participa-
cién Ciudadana del Hospital Regional de
Malaga. 24 de mayo

Participacion en la Comision de Participa-
cién Ciudadana del Hospital Virgen Maca-
rena. 26 dejunio.

Participacion en el Comité Sociosanitario
de la Fundacién Luzén. 16 de enero y 21 de
noviembre.

Comparecencia en el Parlamento, en la Co-
mision sobre Derechos y Atencién a las per-
sonas con Discapacidad, a fin de informar
sobre la situacion actual del colectivo. 5 de
diciembre.

Convenio de Colaboracién con la Fundacién
QuirénSalud para el desarrollo del proyecto
“Comunidad de Personas Cuidadoras”. 25 de
agosto.
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Congreso Europeo de Enfermedades Raras.
Bilbao 10y 11 de octubre.

Participacion en el Curso de Formacién IA-
VANTE Fundaciéon Progreso y Salud de la
Consejeria de Salud y Consumo “Actuali-
zacion para la Atencién a las Personas con
ELA”. Diciembre.

Charla en el curso formativo “Asistencia Per-
sonal de Personas Afectadas por Alzheimer,
ELA, Epilepsia y Parkinson”. Del 8 al 18 de
mayo.

Jornadas para la Atencién Multidisciplinar a
los Pacientes de ELA en Huelva. 21 de junio.

Reunion con el secretario general de Huma-
nizacioén, Planificacion, Atencién Sociosa-
nitaria y Consumo, D. Francisco Javier Vaz-
quez,y con el coordinador de la comisién de
Eutanasia en Andalucia, Dr. Serafin Romero,
con el fin de hacerles llegar las apreciacio-
nes que nos han realizado los afectados de
ELAy sus familiares respecto a la Ley de eu-
tanasia y el procedimiento a realizar para
llevarlo a cabo. 31 de octubre.

-l Reunién en Malaga con la participacion del

director gerente del Instituto de Investiga-
ciéon Biomédica de Malaga (IBIMA), José
Miguel Guzman, la Fundacién Publica An-
daluza para la Investigacion de Malaga en
Biomedicina y Salud (FIMABIS), con el Dr.
Pedro Serrano Castro, jefe de servicio de
Neurologia del Hospital Regional de Mala-
ga, y las Asociaciones Saca la Lengua ELA y
ELA Andalucia. el objeto de la reunion era
conocer las instalaciones de IBIMA y sus
lineas de investigacion actuales, que estan
muy centradas en encontrar biomarcadores
para las enfermedades neurodegenerati-
vas, de forma que permitan realizar diag-
nésticos mas tempranos y conocer posibles
dianas terapéuticas en fases preclinicas de
la enfermedad. 25 dejulio.

ELA Andalucia y Saca la Lengua a la ELA se
retinen en el Parlamento de Andalucia con
la secretaria general de Inclusién Social, Ju-
ventud, Familias e Igualdad. 23 de marzo.

Reunidn con Asociacién Andaluza de DFT,
con el fin de abordar asuntos comunesen la
ELAy DFT.1febrero en Malaga.

Visita a la Unidad Multidisciplinar ELA del
Hospital Regional de Malaga, con el fin de
ver el funcionamiento de la Unidad y tratar
la colaboracién con ELA Andalucia. 1 de fe-
brero.

ELA Andalucia y la Asociaciéon Saca la Len-
gua a la ELA visitan la Unidad Multidiscipli-
nar ELA del Hospital Reina Sofia de Cérdo-
ba. 4 de mayo.

Visita a la Unidad Multidisciplinar ELA del
Hospital Torrecardenas de Almeria. 30 de
mayo.

Participacion en el Proyecto Aprendizaje y
Servicio con la Universidad de Comillas de
Madrid. Dos grupos de alumnos de 3° de
ADE + Business Analytics participan en la
mejora de la base de datosy los procesos de
ELA Andalucia. De septiembre a diciembre.



(] Nuestros Hitos

ELA Andalucia celebra
su mayoria de edad

Este afio hasido especial para ELA Andalucia, jhe-
mos cumplido 18 afios! Durante estas casi dos dé-
cadas, hemos estado comprometidos con nuestra
mision de apoyar a las personas afectadas por la
Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) en la regidn
andaluza.

Cuando ELA Andalucia nacié enjunio de 2005, no
existian Unidades Multidisciplinares en los hos-
pitales andaluces, no habia ningtn tipo de ayuda
y las familias se enfrentaban solas al diagndstico
de ELA. Desde entonces, hemos trabajado incan-
sablemente visitando todos los hospitales an-
daluces varias veces, contactando con familias'y
ofreciendo apoyoy esperanza a quienes viven con
la ELA. Hoy somos una referencia en el ambito de
la ELA en Andalucia.

A lo largo de estos 18 afios, hemos ofrecido ser-
vicios que incluyen apoyo psicolégico, asesora-
miento social, préstamo de productos para la
autonomia, fisioterapia en casa y mucho mas.
También hemos sido un punto de encuentro para
las personas con ELA y sus familias, creando una
sociedad solidariay comprensiva.

Nuestros logros no serian posibles sin el apoyo
de nuestros voluntarios, colaboradores, donan-
tesy el buen trabajo de nuestro equipo. Gracias a
todos ellos, hemos podido ampliar nuestros ser-
vicios, llegar a mas personas y aumentar la con-
ciencia sobre la ELA en la comunidad andaluza.

Al celebrar este hito, queremos agradecer a todos
los que han contribuido a nuestra causa, la ELA.
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Vuestra generosidad, solidaridad y compromiso
han hecho posible que ELA Andalucia haya mar-
cado un antes y un después en la vida de las per-
sonas con ELA y sus familias.

Mirando hacia el futuro, renovamos nuestro com-
promiso de seguir luchando contra la ELA, de se-
guir siendo una voz para quienes viven con ELAy
de continuar ofreciendo los mejores servicios y
apoyo posible.

iGracias a todos por 18 anos de solidaridad,
esperanza y dedicacion en la lucha contra la ELA
en Andalucia! Porque vivir, vale la pena.
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Nuestros
Servicios

En el transcurso del afio 2023, ha realizado mas de 5.000
atenciones a personas del entorno de la ELA a través de
nuestros teléfonos y canales digitales de video consulta
y presenciales.

Las familias son nuestra prioridad, con ellas
mantenemos un proceso de escucha activa para

conocer sus necesidades y asi poder ofrecerles servicios
personalizados que satisfagan sus requerimientos de
manera efectiva.

Nuestro objetivo fundamental es mejorar las condiciones
de vida de los pacientes ELA, asi como de sus cuidadores
y nucleo familiar, a corto y medio plazo.

Los beneficiarios directos de nuestro trabajo son las
personas afectadas por la ELA, cuidadores y circulo
familiar, de las 8 provincias de Andalucia, sin importar

su ubicacion geografica, garantizando asi una atencion
equitativa y accesible para todos.




Atencion psicologica
Frente a la ELA... no estas solo

Acogida, informacién y orientacién a las familias tras el diagndstico y durante el transcurso de la ELA. Atencién indivi-
dualy familiar ;Cémo 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.

O 126U w64 ©48U0

Atenciones telefonicas Videollamadas Whatsapp
2 o /) 2 Y
Atenciones Atenciones Atenciones
en sede en domicilio en hospital

‘ 20% sanitarios

65% mujeres

35% Hombres 80% grupos familiares

a5 UL

Atenciones directas
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Apoyo social
Acogida, atencion v orientacion a las familias

El apoyo social tiene como objetivo fomentar el bienestar de las personas con ELAy su nlcleo familiar, atendiendo a las
dificultades o carencias sociales que se presentan con la discapacidad.

Ofrecemos informacién y orientacién sobre los recursos sociales disponibles como la Ley de Dependencia, el Grado de
discapacidad, Tarjeta de aparcamiento...

Y, sobre todo, comunicamos a las familias que van a estar acompafiadas por la Asociacion durante todo el proceso de
evolucién de la ELA.

02Ul g /1T @350/

Atenciones telefdnicas Videollamadas Whatsapp
1 5 YAl - g 14
Visitas Atenciones Seguimi_e_ntos
en domicilio a familias

residenciales
vulnerables

‘ 5% personas gue viven saolas

60% mujeres

40% hombres S5h9% grupos familiares

e+ H /0

Atenciones directas
14
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Banco de productos de apoyo

Adaptando el entorno al cuidado de la persona con ELA

ELA Andalucia tiene un servicio de préstamo de productos de apoyo que son aparatos para la discapacidad que per-
miten o facilitan |a realizacion de determinadas acciones de la vida diaria, de tal manera que, sin su uso, estas tareas
cotidianas serian imposibles.

El objetivo del servicio es tratar de disminuir o compensar la pérdida de capacidades que provoca la ELAy, ayudara la
persona a lograr el mayor grado de autonomiay funcionalidad dentro de lo posible.

Los productos de apoyo pueden hacer posibles actividades como: |a higiene, alimentacién, desplazamiento, autono-
mia, comunicacién alternativa, ocioy tiempo libre...

Este servicio se financia con el apoyo de Fundacion “la Caixa” y los eventos benéficos que organiza la sociedad para
ayudar a las familias, asi como, con las donaciones econémicas o en especie de entidades y empresas..

204 104

Productos prestados Compras de productos
Grias de Traslados Camas articuladas

Bipedestadores Gruas de traslado

Sillas de ducha-wc Colchones

Sillas de ruedas eléctricas Sillas de ducha-wc

Camas articuladas Avisadores para la comunicacién
Colchones antiescaras Discos de transferencias...

Cojines antiescaras

Discos de transferencias

Salvaescaleras

Sillén relax...

15
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Fisioterapia domiciliaria
Beneficios de bienestar para las personas con ELA

Una sesion semanal de fisioterapia mejora el bienestar general de los pacientes y ayuda a mejorar la respiracion.

El enfoque de la fisioterapia es integral. Moviliza las articulaciones y trata el dolor, sugiere cémo prevenir las Glceras
por presién, moviliza las cervicales para ayudar a controlar mejor el lector ocular... Ademas, asesora a la familia cémo
masajear al paciente entre sesiones semanales y como realizar las transferencias, por ejemplo; de lasillaala cama, de
formasaludable.

Este servicio se mantiene con donaciones particulares y de entidades privadas, destinadas a este fin. En 2023, gracias
a todas las personas que han colaborado, se han podido beneficiar todos los pacientes de Andalucia que asi lo han
solicitado.

En 2023, estos son los niimeros de atenciones en domicilio.

Datos Gastos Perfil del paciente

136 pacientes atendidos 67 fisioterapeutas 8% menos de 40 afios

han facturado

3992 sesiones 77% de 40a70afnos

8 provincias W O O . O O Og 15% mas de 70 afios

del gasto total anual
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Ayuda = domicilio

Mejorando el bienestar cotidiano de las personas con ELA

La prestacion del Servicio de Ayuda a Domicilio es fundamental para ofrecer atencién individualizada a las personas
con ELA, permitiéndoles realizar las actividades de la vida diaria y satisfacer necesidades domésticas. Este servicio,
ofrecido en el hogar de las familias.

ELA Andalucia pone en marcha este servicio gracias a los donativos recibidos de eventos benéficos organizados por
amigosy colaboradores comprometidos con mejorar el bienestar de las personas afectadas de ELA y sus familias.

Este proyecto, iniciado en 2023, se desarrolla con la contratacién de empresas de Ayuda a Domicilio cercanas a los ho-
gares de las familias afectadas.

©b./3/  a4b  g/H.UUU

horas de servicio personas gasto anual
beneficiarias
del servicio
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Talleres online

Los Talleres Online es un servicio de formacidn que va mas alla de las limitaciones geograficas para reunir a la comuni-
dad de ELA desde sus domicilios particulares. Esta modalidad evita desplazamientos presenciales innecesarios, elimi-
nando molestiasy ampliando el alcance para beneficiar a un mayor niimero de personas.

Dos tipos de talleres:

-l Talleres mensuales de Mindfulness para
mejorar el bienestar de las familias ELA

7 talleres impartidos

3 instructoras voluntarias Magdalena, Lauray Mar.

87 nicleos familiares beneficiarios

78% Familiares
@ 89 Afectados
@® 149 Otros

- Talleres de formacion sobre temas variados

2 talleres impartidos

Manejo de secrecionesy cuidados respiratorios

Como mejorar los sintomas de la Disfagia en personas con ELA

1 81 ntcleos familiares beneficiarios

40,8% Familiares
@® - 39% Afectadas
@® 32.9% Otros
-l Grupos de Ayuda Mutua

3 grupos de ayuda organizados impartidos

10nline

2 presenciales (Sevillay Algeciras)

40 ntcleos familiares beneficiarios




Voluntariado
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La Asociacion ELA Andalucia valora la contribucion vital del
voluntariado en el desarrollo vy fortalecimiento de nuestros servicios
de apoyo a las familias afectadas por la ELA.

La labor desinteresada de estos voluntarios enriquece nuestra mision con una perspectiva adicional y garantiza la cali-

dad de nuestras acciones.

Nuestro equipo de voluntarios esta formado por cinco personas comprometidas de forma regular, todas ellas dedican-
do sutiempoy esfuerzo al bienestar de nuestra comunidad de ELA.

;ZO%

Mujeres voluntarias

Miguel Angel

TESORERO

Tareas:

Miguel Angel es un excelente
profesional que trabaja con generosidad
y profesionalidad por la ELA

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

Otros voluntarios

1.8@@/@

Hombres voluntarios

Luis

TAREAS TECNOLOGICAS

s

Tareas:

Luis es imprescindible para mantener
técnicamente la pagina web y adaptarla
alas necesidades del dia a dia

Magdalena Laura

Ademas, contamos con otros voluntarios participan de forma
esporadica en diversas actividades de sensibilizacién, como:

-l Ventade loteria de Navidad
-l Ventade pulseras solidarias

-l Participacion en eventos solidarios

-l Arreglo de dispositivos de comunicacién alternativa...

Beneficiarios:
Todo el colectivo
de ELA
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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.




ELA ANDALUCIA - MEMORIA ANUAL 2023

Aportando calidad de vida
a las personas con ELA

Este es el titulo del proyecto premiado en la convocatoria 2022 de la Caixa, para la Promacion de
la autonomia personal y apoyo a las actividades de la vida diaria. En el ambito de Personas con
discapacidad o trastorno mental. Y se desarrolla durante todo el afio 2023.

Con este proyecto, buscamos mejorar la calidad de los servicios ofrecidos por ELA Andalucia, ofreciendo mayor calidad
devidaa las personas afectadas de ELA y a sus familias. Este objetivo se logra al complementar los servicios esenciales
de la Asociacion, como el Banco de Ayudas Técnicas y su préstamo, asi como la fisioterapia domiciliaria, que estaran

disponibles en todo el territorio andaluz.

Todo ello, encaminado fomentar la autonomia y mejorar la calidad de vida de las personas afectadas de ELA y de sus
familias, con la ayuda de una Terapeuta Ocupacional. Con este fin, se han desarrollado tres objetivos actuacion:

4 1 Disminuiro compensar las deficiencias de la
enfermedad para que la persona alcance el mayor
grado posible de autonomiay de funcionalidad
en las distintas fases de la enfermedad. Se pre-
tende fomentar que la persona con ELA prolongue
suautonomia el mayor tiempo posible usando
los productos que le sean necesarios para ello.

4 2 Ponera disposicion de las familias un Banco
de Productos de Apoyo (BPA) adecuado a las
necesidades de las personas afectadas de ELA,
contribuyendo a que puedan disponer del material
necesario para mejorar su autonomia, confortabili-
dady seguridad en las actividades de la vida diaria.

Resultados de impacto

40 productos diferentes prestados.

Resultados de impacto

621 demandas de Productos de Apoyo atendidas.

608 intervenciones de la Terapeuta Ocupacional
via presencial, telefénica y videollamadas

34 visitas domiciliarias de atencién.

360 llamadas de seguimiento.

27 dispositivos prestados para la
comunicacién con los ojos.

104  productos nuevos comprados.

28 sistemas alternativos y aumentativos
de comunicacién enviados.

284 productos de apoyo prestados.

312 envios a domicilio de productos de apoyo.

:&t66W

Beneficiarios directos
de entre 28 y 82 afios

| 3 Acompanar alas personas con ELAen la
aceptacion de la situacién de dependencia
y la progresiva pérdida de autonomia con el
asesoramiento del equipo psicosocial.

Resultados de impacto

58 visitas domiciliarias del equipo psicosocial

398 llamadas de seguimiento via teléfono,
whatsapp, email y videollamadas.

Financiacion

La Fundacién “la Caixa” y fondos pro-
pios de la Asociacion.

:K Fundacién "la Caixa”

Sexo

+ mujeres

= hombres
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Atencion integral

ante la adversidad en la ELA

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

El objetivo general es acompanar a las personas con
ELA, sus cuidadores y familia, en el proceso de cambio
contintio derivado del diagnéstico ELA para proporcio-
nar calidad de vida.

Para atender estos cambios en la adversidad, el progra-
ma desarrolla tres objetivos especificos:

-l Acompanar a las familias con ELA en el proceso de
cambio continuado que recorren las familias ante la
adversidad de la enfermedad.

Servicios ofrecidos

visitas domiciliarias, atencién psicolégica y social, vo-
luntariado, derivacion y apoyo en red con otras entida-
des afines a la discapacidad, préstamo de productos de
apoyo, asi como talleres practicos y de autoayuda en
linea. Ademas, seguimiento continuo a través de [lama-
das telefénicas, videoconferencia, mensajes de What-
sApp o encuentros presenciales.

Beneficiarios
Todas las personas afectadas de ELA, sus familiares y

cuidadores, prestando especial atencion a las familias
vulnerables, pueden ser beneficiarios de esta actividad.

53/

,“ Beneficiarios directos

Tipo de usuarios

-l Apoyar a la persona con ELA y a su familia durante
el proceso de la enfermedad, proporcionando apoyo
emocional y tratando de favorecer un afrontamien-
to adaptativo ante la misma, mitigando su dolor y
sufrimiento.

-l Promover laindependencia para que el dia a dia sea
menos complejo mediante el uso de Producto de
Apoyo para favorecer el habla y facilitar la indepen-
dencia.

Resultados de impacto

-l las familias se involucran activamente en la gestion
bio socio sanitaria de la enfermedad.

-l Se promueve la autonomia de la persona afectada
mediante el uso de productos de apoyo en las dife-
rentes fases de la enfermedad.

-l Se observa una mejora en la salud emocional de las
familias.

- Tranquilidad en el seno familiar por el apoyo recibi-
doy acompafamiento profesional frente a la adver-
sidad.

-l Trabajo en red con los diferentes agentes sociales,
sanitarios y asociativos de la comunidad andaluza.

Financiacion
la Consejeria de Inclusién Social, Juventud, Familias e

Igualdad de la Junta de Andalucia y, fondos propios de
la Asociacion.

Sexo

1040

363  afectadosde ELA

60% mujeres de entre

}k Beneficiarios indirectos
se incluye a los miembros

274 familiares

20y 70 anos

de la familia que conviven
en el mismo hogar

40% hombres de entre
30y 75anos
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La ELA en situacion avanzada,
carantizando los cuidados v
accesibilidad en sus domicilios

El proyecto refleja un compromiso solido y continuo con la mejora de la calidad de vida

de las personas con ELA en la region.

A través de una variedad de servicios y actividades, se busca ofrecer apoyo integral, promover la conciencia y la soli-
daridad y, trabajar en colaboracién con diversos actores para garantizar una atencién éptima y una comunidad mas

inclusiva para quienes enfrentan la ELA

Servicios ofrecidos

-l Atencién integral: fisioterapia, logopedia y apo-
yo psicolégico para cubrir las necesidades fisicas y
emocionales de los pacientes.

-l Asesoramiento y orientacion: para enfrentar los de-
safios legales, sociales o laborales que surgen con la
enfermedad.

-l Formacion y sensibilizacion: Realiza actividades
formativas y de sensibilizacién para aumentar el co-
nocimiento sobre la ELA y mejorar la atencion que
reciben los pacientes.

Beneficiarios

:.118@0

Beneficiarios directos
afectadosy cuidadores

Sexo

60% mujeres de entre 20y 70 afios

40% hombres de entre 30y 75 afios

:113@@

Beneficiarios indirectos
profesionales sanitarios y sociales.

Resultados de impacto

-l mejora en la calidad de vida de los pacientes me-

diante el acceso a servicios integrales de atencién y
apoyo psicosocial.

Incremento en la autonomia y la capacidad funcio-
nal de los pacientes a través de la fisioterapia y la
logopedia.

Fortalecimiento de las redes de apoyo familiary so-
cial para facilitar la adaptacién a la enfermedad y
mejorar la inclusion social.

Aumento del conocimiento y la concienciacion so-
bre la ELA en la comunidad, reduciendo el estigma
y promoviendo la solidaridad y la empatia hacia los
afectados.

Financiacion

la Consejeria de Salud y Consumo de laJunta de Andalu-
ciay, fondos propios de la Asociacion.
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Mantenimiento de o entidad

El programa de Mantenimiento tiene como objetivo principal colaborar en la financiacion y
sostenibilidad de la Asociacion ELA Andalucia, una entidad dedicada al trabajo en el ambito de la
atencion social a la discapacidad, con un enfoque especial en el colectivo de personas afectadas

por la ELA.

Dentro de este programa, se ofrecen una variedad de
servicios asociativos disefiados para satisfacer las ne-
cesidades del colectivo ELA. Estos incluyen: atencién
psicosocial, visitas domiciliarias, préstamos de produc-
tos de apoyo para la autonomiay para la comunicacién
alternativa, talleres practicos online, asi como informa-
cién de utilidad con las familias y Gltimas noticias de in-
vestigacion en la ELA.

Beneficiarios

La gestion de estos servicios y actividades esta a cargo
de una Trabajadora Social y una Psicéloga de la Asocia-
cion, quienes aseguran un seguimiento personalizado
para cada usuario. Este seguimiento se realiza a través
de diferentes medios, como llamadas telefénicas, vi-
deollamadas o mensajes de WhatsApp, siempre adap-
tados a las capacidades y necesidades individuales de
los pacientes con ELA y sus familias.

Todas las personas afectadas de ELA, sus familiares y cuidadores, prestando especial atencion a las familias vulnera-

bles, pueden ser beneficiarios de esta actividad.

230U

’&‘ Beneficiarios directos

seincluyen a voluntarios y sanitarios

Servicios ofrecidos

Acogida y atencion directa de las familias, suministro
de apoyo psicolégico y atencién social individualizada.
Ademas, webinars tematicos y charlas enfocadas en la
integracion de género, asi como grupos de trabajo dedi-
cados al empoderamiento de las mujeres y a la promo-
cion de la igualdad de oportunidades no discriminato-
rias entre hombres y mujeres.

Sexo

60% mujeres de entre 20y 70 afios

40% hombres de entre 30y 75 afios

Tipo de usuarios

300
1.200 familiares

afectados de ELA

120 profesionales

Resultados de impacto

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 Inclusién Social, Juventud, Familias e
Igualdad de la Junta de Andalucia y, fondos propios de
la Asociacién.
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Servicio de informacion y orientacion

El Servicio de Informacion y Orientacion (SIO) es un programa de atencion personalizada disefiado
para ofrecer informacion, asesoramiento y orientacion a las personas que conviven con la ELA y
tienen necesidades especificas de atencion sociosanitaria.

Dirigido por una Trabajadora Social, su objetivo principal es proporcionar informacion cualificada, veraz y fiable para
ayudar a entendery afrontar, en la medida de lo posible, las dudas, miedos e incertidumbres que surgen tras el diag-

néstico de una enfermedad rara como la ELA.

Servicios ofrecidos

-l Recepcién de las llamadas telefénicas entrantes
y consultas por otros medios como presenciales o
WhatsApp.

-l Registro detallado de toda la informacién, incluyen-
do usuarios, demandas, acciones realizadas.

- Asignacion de las demandas a los servicios internos
de la Asociacién, como son apoyo psicolégico, fisio-
terapia, logopedia, préstamo de productos, entre
otros.

- Tramitaciony gestion de otras prestaciones sociales
y sanitarias.

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

-l Blsqueda y facilitacion de recursos necesarios para
el colectivo, incluyendo derivaciones si es necesario.

-l Orientacién y gestion personalizada en materia de
discapacidad, incapacidad laboral y dependencia,
incluyendo coordinacién con areas administrativas
pertinentes.

-l Facilitar el contacto entre personas afectadas.

-l Informacién sobre actividades de interés, como jor-
nadas, congresos y talleres.

- Colaboracién en la redaccion de articulos y entrevis-
tas, asi como participacién en Medios de Comunica-
cion.

- Coordinacién con otras entidades a nivel nacional
con objetivos similares.

Beneficiarios

:&tZ.OOD

Beneficiarios directos

Del total de beneficiarios

68% familias afectadas

32% personas con ELA

1.900 andaluces

80 personas del resto de Espafa

:&t/ 8@@

Beneficiarios indirectos

Sexo

70% mujeres

30% hombres

Resultados de impacto

-l Los usuarios se han abastecido de conocimientos,
habilidadesy estrategias que les ayuda a mejorar su
saludy su calidad de vida como cuidadores o pacien-
tes y como miembros de su unidad familiar.

-l Participacion de los usuarios en grupos de apoyo y
relaciones sociales de amistad entre las familias
afectadas por la misma patologia, y a la par, compar-
ten dudas, problemasy soluciones saludables.
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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.




Website

WwWW.elaandalucia.es
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Durante 2023, 123 noticias propias publicadas en la web www.elaandalucia.es

Visitas mensuales

Mes Visitantes (inicos n°visitas Paginas Solicitudes Trafico
Ene 2022 14.499 20.503 69.166 665.680 69.60 GB
Feb 2022 14.339 20.648 65.788 658.550 73.78 GB
Mar 2022 15.516 21.389 74.612 702.984 84.97GB
Abr 2022 15.672 22.898 88.117 704.308 79.31GB
May 2022 14.916 21.583 75.763 686.947 79.27 GB
Jun 2022 14.673 21.693 81.386 752.533 72.03GB
Jul 2022 12.556 20.040 87.973 569.324 55.15GB
Ago 2022 11.231 18.111 70.915 461.376 51.36 GB
Sep 2022 12.340 19.433 73.138 573.814 61.97 GB
Oct 2022 13.046 20.315 75.711 589.408 70.95GB
Nov 2022 12.752 20.566 77.894 597.185 70.65GB
Dic2022 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

Visitas por pais
Paises (Top 10) Paginas Solicitudes Trafico
E= Spain 24.942 282.286 23.78GB
B United States 16.064 72.347 6.21GB
Desconocido 5.123 66.702 8.85GB
i Argentina 2.912 50.730 513GB
BB Russian Federation 2173 15.710 1.39GB
BE rance 1.613 12.0061 997.92 MB
BB México 1.496 22.852 4.56 GB
Vietnam 1.288 1.289 143.48 MB
Bem Chile 1.251 17.142 2.64GB
mmm Colombia 1.243 18.526 2.75GB

Otros 10676 87883 16.13 GB
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Actos de difusion
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Consulta multidisciplinar ELA
Hospital Regional Universitario de Mélaga

29



ELA ANDALUCIA - MEMORIA ANUAL 2023

Television

-:f:.::- CanalSur

160 NUEVOS CASOS DE ELA EN ANDALUCIA CADA ARO
Aproximad 3.000 p d ELA en Espafia

DESPIERTA ANDALUCIA
Patricia Garcia: "Necesitamos una
ley para garantizar cuidados

especializados 24 horas para
pacientes de ELA" - Qo
Moticias

Dia Mundial de la ELA: Concienciando
sobre una enfermedad devastadora

»oo a
ada 21 de junio se conmemora ef Dia Mundia! de ks Esclerosis Lateral Amiotrofics (ELA)
En Jaén hay 40 personas que la padecen y se diagnosticaron 12 casos nuevos

-:¢:- CanalSur

N »
» PIDEN MAS FONDOS E INVESTIGACION PARA FRENAR LA ELA

Miguel Angel Roldan, ejemplo de superacion ante la enfermedad |
= i -

CORDOBA

Miguel Angel Roldén, del triatlén a
recaudar fondos contra la ELA

cCOPE

m

0000

| .
COFEJsen

Programas  Notidas  Propramadin Videos  En Directe ©

Jornada multidisciplinar en el Dia
Mundial contra la ELA en el JR]




Prensa digita

(23 ABCPremium

«NO SE QUE HE HECHO PARA MERECER ESTO
PERO LA LEUCEMIA DE MINIETA'Y LA ELAME
HAN HECHO PERDER LA FE»

Misericordia Garridao, de 69 afios, recibid ¢ diagnastico de su

enfermedad, , hace men; fen dias,
oo meses despuds ge gue su nicta de 10 afos muricra de un
caneer sanguineo. Bl cs una de ks 128 personas que padecen

ELA en Sevillay todas piden mas investigacién para evitar que
e 900 personas cada afioen Pspafa. «Con ol sida
investigaron v ko lograron: jpor qué no hacen b mismo?s, s
preguntan

i * 1a burocracia y las
i dependencin

La ELA avanza mudct
¥

«Ya hay teraplas génicas para ralentizar algunos tipes de
ELA=

La lucha de Irene por demostrar que es una buena madre 3
pesar dela ELA

Diariode Sevilla

Conviviendo conla ELA: "Cada minuto triste es un minuto perdido”

dormitorio ni bafio abajo. Hemes hecho una obra grande. Hemos puesto barras por
cesitando mds cosas. Es una

", subraya, e insiste en
su diffcil situacién, "nunca” ha pensado en tirar la toalla

todos lados para poder ir andando. Cada vez

enfermedad que necesita muchisima adaptac

que, pese a

Reivindicaciones

Pero en este punto Salvador también muestra su vena mas reivindicativa. Recuerda

que los enfermos de ELA necesitan ayuda las 24 horas del dia para vestirse,
alimentarse o asearse, ademas de cuidados especializados en casa de enfermeria,
logopedia o fisioterapia y obras para adaptar sus viviendas a las necesidades de una
persona en silla de ruedas. "Nos sentimos muy discriminados. Sentimos que
estamos fuera del sistema sanitario. Nos atiende, pero no llega a todas nuestras

necesidades. Necesitamos ayuda todos los dias y la sanidad no llega a ¢llo’,
reclama

En estas reivindicaciones también hacen hing: lesde la Asociacién andaluza de
ELA. Conversar con la psicéloga Patricia Garcia s darse un bafio de humanidad. Lo
avanzan David y Salvador, que se deshacen en elogios al hablar deellay la
Asociacion, en general. 'Es un apoyo muy importante”, coinciden

Garcia cuenta que el primer contacto de los afectados suele llegarles a través de
llamadas de los familiares. "En un 70% de las veces diria que la primera persona que
se pone en contacto con una asociacién de pacientes es el cuidador principal, que
suele ir por delante y quiere conocer como va a poder apoyar psicolégicamente a su
familiar v cémo va a poder tener Ia cobertura para poder darle los cuidados que va a

ELA ANDALUCIA - MEMORIA ANUAL 2023

DIARIO DE CADIZ CADIZ

o

Dia Mundial de la ELA , la enfermedad que
afecta en la provincia de Cadiz a 82 personas

= Las Puertas de Tierra estardn iluminadas con | verdes conmemorando el dia Mundial de la ELA
* ‘Los enfermos de ELA estamos abandonados”
* ZCuande hay falles serios de memeria es por una enfermedad. no por ln edad”

CORDOBA

]
“La ELA es una enfermedad cruel y encima necesitas
ser rico para pagar tantos gastos”

= Li cordobons Tunans Carmons. 4 43 a4 ¥ madne S dou iflos sequehen Somie Son s entirmedsd dense 2000
¥ St Padds Garcia

000

21 JUNIO - DIA MUNDIAL

LUCHA CONTRA LA ELA

31
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DIPUTACION  MUNICIPIOS

Mligrguies. 31 de Jurves the 2023

e — | ]

del silema nefvioiy

I Palacko Prasiecial e ks Coprtincion ¥
3 Poche de vesde con

e eocicta por st gl ELA

desde 1ty cetielad bt perteede gee 1 ioundsd

11 Dhpetivn de wita miciaties promavis por b siocixioees (LA dr s fipe

espeanna’ Paaieiarn

ngua a la ELA" hace una d
lateral A

21 de Junio
Dis Mund”’

Busqueda svanzade s

| B e cses s a

Falaces Oe Deponies Dot Argrss 14 iaminanin

Con ks proguests de U Asociacdn Andskus de Dubeous Lasecal Am

[ 1 impme: g

El Palacio Provincial ¥ el Olivo Arena se lluminardn esta
noche de verde por el Dia Mundial contra la ELA

La Adminitracidn provincial se suma asi a la iniclativa de la asociacion ELA
Andalucia para dar viubilidad a las personas que padecen esta enfermedad

st e of coreben y L midula el que £ pérdida del contral muscul ¥ gue puede pedecer Cusiuer

o 13 geogerty expetols de vede

+la ELA

| L. HIJASCOMUNICACION

Dia Mundial de la ELA, una lucha
hasta el final

alrededor de 160 en Andalucia

La Esclerosis Lateral Amiotréfica va poco a poco paralizando los musculos hasta dejar al

paciente sin movilidad mientras la mente se mantiene intacta

3.000. Ese es el nimero de perscnas que padecen en el pais Esclercsis Lateral Amictréfica
en Espafia (ELA). Una cifra muy alta teniendo en cuenta que se trata de una enfermedad
neurodegenerativa que va, poco a poco, paralizando el sistema nervioso hasta dejar al
paciente sin movilidad, impidienda la deglucién y la comunicacion mientras la mente se

mantiene intacta. Hoy, 21 de junio, se celebra su dia mundial

Segun datos ofrecidos por la Sociedad Espafiola de Neurologia, cada afio se diagnostican

alrededor de 160 nuevos casos en Andalucia. Actualmente, afecta a mas de 550 personas

DHNODOOS €D

en nuastra comunidad. ¥ es que |3 ELA no tiene salida ya que no hay cura ni existe un

tratamiento capaz de frenarla, por lo que los pacientes tienen una esperanza de vida de

Jornadas de Atencion Multidisciplinar a los pacientes ELA | HUELVA

¥ Ach

3 Agenda

DiA MUNDIAL CONTRA LA ELA

Jornadas
Atencion Multidisciplinar
a los pacientes ELA

wm
w
=
z
w
z
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o

32

o Jimburs, i
Ronda Warie 3/n, 20004 NOELYA |

vk JUNIO

ea, HIRD
ate LLA Andalucis

Francisen 3, Prdreqal, Pr

Ora. Isabel Reballn, Endecrina en HIRD

Ois. Emilia Barret, Neumalegs WV3
11,38k, DESCANSD

Cuidadi

Ealael Do, patie:

1 i .
¥ikB ESFAREL FARA LED ATINTENTES s

» Jormadse de Mencidn Mullidisciplinar s lox pasientes ELA | HUELVA

B 21 dun 2023
(@ 10001230

1 5alon de Acton del Moapital Jusn Riman dménsz, Husha

Paticpacios )
Fueiile: CuA Ardaiucia | Pars celebrnt el Dia Mundial contrs la LA = mhércoles 21 de junio, € Arza
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Hospital Universitario |
Puerta del Mar !

Vv

RINICIO © HOSPITAL % UNIDADES CLINICAS & GUIAS CLINICAS © CIUDADANIA & PROFESIONALES

21 junio: Dia Mundial de la ELA Esclerosis Lateral Amiotrofica

Inicio / Actualidad de Portada / 21 junio: Dia Mundial de.

Con motivo del Dia Mundial de la ELA se ha instalado una mesa informativa en la entrada del
hospital
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Conviviendo con la ELA: "Cada minuto triste es
un minuto perdido"

* Los testimo

o0& de dos afectados p

sis familias relatan como se convive y como seé asume el
ar
1 apoyo y ayuda en Sevilla 3 PErSOnas
* El Virgen del Rocio desarrolla un proarama de asistencia respiratoria intearal en casa
* Un firmaco usado contra el pirkinson podria ral la ion de la ELA
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ABCPremium

Pepe Gastalver: «Cuando me
diagnosticaron ELA, pensé
que mi novia, con la que solo
llevaba un ano, me dejaria,
pero se caso conmigo»

A este empresario sevillano de 39 anos, que jugaba al
rugby y hacia boxeo, le diagnosticaron la
enfermedad hace seis y ya ha desafiado todas las
estadisticas que cifran entre tres y cinco la afios la
supervivencia media: «Me gustaria tener un hijo
pero no ahora», dice

«Cuando salgo por la noche, los taxistas no me
cogen porque piensan que estoy borracho. Y les

tengo que decir que no es eso, que tengo ELA»

1 su mujer, Marifer, que es cirujana podidtrica en el Virgen de! Rocio, en la pasada Feria de Sevilla
/i ABC

Pepe Gastalv

FARO _.FARO

PORTADA  QUNENES SOMOS  CONTACTO

| Ackaind |} Foiehat | bt |
21 de junio, Dia Mundial de la
Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA)

P Racmosinif Farc - LI
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EL FAROD

Cada afic se disgnostican 160 nuevos casos de ELA en Andalucia, enfermedad que
afecta en la comunidad a mas de 550 personas
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()Y Transparencia

En la Asociacion ELA Andalucia, valoramaos la
transparencia v la rendicion de cuentas como pilares
fundamentales.

Por ello, compartimos abiertamente nuestras cuentas y auditoria con asociados, colaboradores y
donantes a través de nuestra pagina web https://www.elaandalucia.es/transparencia/

Nuestras cuentas son un reflejo de la solidaridad social en la lucha contra la ELA. Cada pequefa o
gran contribucién suma en este esfuerzo conjunto. Es vital seguir ofreciendo ayuda a pacientes, cui-
dadoresy familiares, asi como apoyar la investigacidn en este campo.

Es importante destacar que ELA Andalucia no persigue fines lucrativos; todo nuestro presupues-
to se destina a la ejecucién de programas sociosanitarios y servicios sociales en cumplimiento de
nuestros objetivos estatutarios. Cada euro invertido se traduce en acciones concretas que impactan
positivamente en la vida de quienes se enfrentan a la ELA y sus familiares directos.

Ingresos Destino de fondos Gastos de servicios

g

23.21% Propios 12 59 Estructura 23% Atencion psicosocial
® /9% Publicos @ 4% Captacion de fondos @ 30% Fisioterapia
@ 47.20% Privados @ 53.5% Servicios domiciliaria
@® 22.58% Extraordinarios @ 229% Ayuda a domicilio
de herencia @ 2% Productos de apoyo
5% Comunicacion
alternativa
@ 5% Difusion vy
sensibilizacion
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Gracias a t0odos
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Durante el afio 2023, todos los servicios de atencion a las familias proporcionados
por la Asociacidn ELA Andalucia, han sido posibles gracias al apoyo de diversas

personas y entidades colaboradoras:

- Nuestros asociados, cuyas cuotas contribuyeron
de manera significativa.

-l Particulares que organizaron eventos para sen-
sibilizar y ofrecer apoyo.

-l Voluntarios con su generosa colaboracion.

jetivos que compartimos y sustentan nuestra
labor.

-l Subvenciones otorgadas por la administracion
publica de Andalucia.

Gracias a esta amplia red de apoyo, pudimos con-

tinuar nuestro trabajo en beneficio de las familias
afectadas por la ELA, reafirmando nuestro compro-
miso con la comunidad y la causa que nos impulsa,
la ELA.

-l Profesionales sanitarios que mostraron un com-
promiso humano excepcional.

-l Entidades privadas aliadas, con las que unimos
esfuerzos para abordar conjuntamente los ob-
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