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A nivel nacional, tenemos la esperanza de que 
la Ley ELA será una realidad en los próximos 
meses de 2024
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Cada año y una vez más seguimos pudiendo 
ofrecer todos los servicios que necesitan 

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

En este año 2023, ha sido muy positi-
vo y productivo con un importante cre-

cimiento desde el punto de vista econó-
mico y por ello hemos creído conveniente 

crear un nuevo servicio de atención 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 Andalucía.

Durante este pasado año, hemos realizado todos 
los trámites necesarios para la adquisición de una 
nueva sede, aprobada por Asamblea General, ce-
lebrada el 19 de abril; debido a la situación precaria 
que atravesábamos, tanto por falta de espacio como 
de la caducidad de la concesión  por parte del Ayun-
tamiento, y por supuesto contando con la herencia 
recibida de nuestra querida Adriana, nos ayudaron 
a tomar la decisión de conseguir un nuevo espacio 
donde poder trabajar mejor y respetar la privacidad 
que requieren las atenciones psicológicas y social 
de nuestros Asociados.

En este pasado año también hemos renovado el 
Sello de ONG acreditada, por la Fundación Lealtad, 
que nos consolida como institución que cumple con 

los tratados de transparencia y buenas prácticas, 
permitiéndonos estar presentes en todo tipo de 
subvenciones y ayudas, tanto en la Administración 
Pública como en otros sectores.

Con la vista puesta en un crecimiento sostenible 
para los próximos años desde ELA Andalucía reafir-
mamos nuestro compromiso y esperamos que nos 
sigáis acompañando en nuestro proyecto de mejora 
continua. 

Por último, me gustaría anunciaros la aprobación 
por unanimidad de todos los grupos políticos del 
Parlamento de Andalucía, de la proposición no de 
Ley de una importante ayuda para garantizar la 
atención a personas afectadas de ELA, con el com-
promiso formal por parte de las Consejerías de 
Sanidad y de Inclusión Social, Juventud, Familias e 
Igualdad.

A nivel nacional, tenemos la esperanza de que la 
Ley ELA será una realidad en los próximos meses de 
2024.

¡Un abrazo muy grande para todos!

Francisco Javier Pedregal Pardo
Presidente de ELA Andalucía

Nuevos comienzos

Queridas familias, un año más me dirijo a vosotros con un solo objetivo 
y no es otro que, en nombre de la Junta Directiva y el mío propio, daros 
las gracias por todo el apoyo y cariño que recibimos en el día a día de 
nuestro cumplimiento con la Misión de ELA Andalucía.
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La Asociación
ELA Andalucía
Memoria 2023
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Quiénes somos
La Asociación Andaluza de Esclerosis Lateral 
Amiotrófica (ELA Andalucía), es una ONG 
sin ánimo de lucro. Se constituye en 2005, 
con CIF: G-91540658, y está compuesta por 
pacientes, familiares y colaboradores. 

Qué es la ELA
Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA)

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

En cada jornada, nos dedicamos a promover la salud y ofrecer apoyo 
y acompañamiento a las personas con ELA, sus cuidadores y familia-
res. Además de sensibilizar a la sociedad sobre las necesidades de la 
ELA y la urgencia de tratamiento e investigación. Todo esto con un 
firme compromiso con el desarrollo sostenible y la protección del 
medio ambiente.

Nuestro ámbito de actuación se extiende por toda la comunidad 
andaluza con sus ocho provincias. En la actualidad contamos con el 
respaldo de 651 familias asociadas, cuyas historias y luchas nos ins-
piran cada día a seguir adelante en nuestra labor.

La Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA), es una enfermedad espo-
rádica del adulto consecuencia de una degeneración 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 distinción.

En Andalucía, aproximadamente 800 personas viven con ELA. Este 
número se mantiene relativamente estable, pero se renueva conti-
nuamente con hombres y mujeres distintos en su composición, de-
bido a continuos fallecimientos y nuevos diagnósticos.

651
ACTUALMENTE SOMOS 651 FAMILIAS 

ASOCIADAS

800
EN LA ACTUALIDAD HAY APROXIMADAMENTE 

800 PACIENTES DE ELA EN LA COMUNIDAD 

AUTÓNOMA ANDALUZA



6

ELA ANDALUCÍA ·  MEMORIA ANUAL 2023

Nuestra misión

Nuestros valores

Nuestra misión es ayudar a las personas con Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA) a mejorar su calidad 
de vida y dignificar su día a día. Apoyar y acompañar a sus cuidadores y familiares. Y, lograr una socie-
dad más compasiva y comprometida con las necesidades de la ELA y su tratamiento.

	ʷ ACCIÓN: espíritu reivindicativo que aboga por la igualdad de oportunidades de las personas con 
ELA, sus cuidadores y familia, que parten de una situación de desventaja.

	ʷ PROXIMIDAD: trato personal y cercano con las familias ELA.

	ʷ COMPROMISO: mantener y defender los principios, fines y valores de la asociación.

	ʷ TRANSPARENCIA: compromiso de hacer públicas nuestras actividades, gestiones y los informes 
de cuentas anuales.

	ʷ RESPETO: reconocimiento de las personas y sus derechos, entendiendo el respeto como vía de 
convivencia y enriquecimiento.

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

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

	ʷ TRABAJO EN EQUIPO: crear y mantener alianzas con los agentes de nuestro entorno, para la con-
secución de objetivos comunes.

	ʷ EXCELENCIA E INNOVACIÓN: puesta en práctica de actuaciones de mejora continua.

Nuestra visión
Queremos ser una entidad reconocida por el impacto 
positivo de nuestras actuaciones en el bienestar 
sociosanitario del colectivo de la ELA. Además, aspiramos 
conseguir sensibilizar a la sociedad y a los estamentos 
públicos para que se investigue la ELA y un día no muy 
lejano, llegue a ser una enfermedad curable.
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Desarrollo Sostenible

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

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

ʷ ODS Estratégicos: 1 (Fin de la pobreza), 3 (Sa-
lud y bienestar), 5 (Igualdad de género) y 16 
(Paz, justicia e instituciones sólidas).

ʷ ODS Complementarios: 2 (Hambre cero), 4 
(Educación de calidad), 7 (Energía asequible y 
no contaminante), 8 (Trabajo decente y creci-
miento económico), 9 (Industria, innovación e 

infraestructura), 11 (Ciudades y comunidades 
sostenibles) y 17 (Alianzas para lograr los ob-
jetivos).

ʷ ODS Básicos: 6 (Agua limpia y saneamiento), 
12 (Producción y consumo responsables), 13 
(Acción por el clima), 14 (Vida submarina) y 15 
(Vida de ecosistemas terrestres).

Creemos firmemente en la importancia de esta labor conjunta para garantizar un futuro más equita-
tivo, saludable y sostenible para las generaciones presentes y futuras.
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Nuestra
Junta Directiva
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Francisco J.  
Pedregal Pardo
P R E S I D E N T E 

Víctor García  
de la Borbolla Ramos 
Catalina
V O C A L

Miguel Ángel 
Jiménez Perea
T E S O R E R O

Raquel Galán Vega
V O C A L

Patricia García Luna
V I C E P R E S I D E N TA

Melania Meléndez 
Torres
V O C A L

Isabel García Roa
S E C R E TA R I A

Jesús Adolfo 
Sánchez Medina 
V O C A L
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	ʷ Participación como ponente en las “Jorna-
das Personas Electrodependientes” organi-
zadas por el Defensor del Pueblo de Anda-
lucía, con el fin de exponer la realidad del 
colectivo ELA. 23 de enero.

	ʷ ELA Andalucía y Saca la Lengua a la ELA par-
ticipan en una charla en la Universidad de 
Málaga. 1 de febrero.

	ʷ Participación en la “I Jornada por la Salud”. 
Dos Hermanas 14 de abril.

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

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

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

	ʷ Colaboración con alumnos de Fisioterapia 
de Sevilla, para la formación práctica de es-
tos. 20 de marzo

	ʷ Colaboración con la Unidad Multidisciplinar 
ELA del Hospital Virgen Macarena de Sevi-
lla. 3 de febrero.

	ʷ Participación y colaboración con la Unidad 
Multidisciplinar del Hospital Virgen del Ro-
cío de Sevilla. 13 de febrero

	ʷ Trabajo práctico en la ELA con alumnos de 
Psicología de la Universidad de Loyola An-
dalucía. 24 de marzo

	ʷ Asistencia a la XXII Comisión de Participa-
ción Ciudadana del Hospital Regional de 
Málaga. 24 de mayo

	ʷ Participación en la Comisión de Participa-
ción Ciudadana del Hospital Virgen Maca-
rena. 26 de junio.

	ʷ Participación en el Comité Sociosanitario 
de la Fundación Luzón. 16 de enero y 21 de 
noviembre.

	ʷ Comparecencia en el Parlamento, en la Co-
misión sobre Derechos y Atención a las per-
sonas con Discapacidad, a fin de informar 
sobre la situación actual del colectivo. 5 de 
diciembre. 

	ʷ Convenio de Colaboración con la Fundación 
QuirónSalud para el desarrollo del proyecto 
“Comunidad de Personas Cuidadoras”. 25 de 
agosto.

Trabajo en RED
ELA Andalucía busca fortalecer sus esfuerzos colaborando 
estrechamente con diversas entidades públicas y privadas. 
Estas alianzas estratégicas nos permiten alcanzar de 
manera más efectiva los objetivos de nuestra asociación.

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, así 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 
enfrentan a la ELA y en la sociedad en su conjunto. En 2023 hemos trabajado en red:  

04
—
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	ʷ Congreso Europeo de Enfermedades Raras. 
Bilbao 10 y 11 de octubre.

	ʷ Participación en el Curso de Formación IA-
VANTE Fundación Progreso y Salud de la 
Consejería de Salud y Consumo “Actuali-
zación para la Atención a las Personas con 
ELA”. Diciembre.

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

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

	ʷ Reunión con el secretario general de Huma-
nización, Planificación, Atención Sociosa-
nitaria y Consumo, D. Francisco Javier Váz-
quez, y con el coordinador de la comisión de 
Eutanasia en Andalucía, Dr. Serafín Romero, 
con el fin de hacerles llegar las apreciacio-
nes que nos han realizado los afectados de 
ELA y sus familiares respecto a la Ley de eu-
tanasia y el procedimiento a realizar para 
llevarlo a cabo. 31 de octubre.

	ʷ Reunión en Málaga con la participación del 
director gerente del Instituto de Investiga-
ción Biomédica de Málaga (IBIMA), José 
Miguel Guzmán, la Fundación Pública An-
daluza para la Investigación de Málaga en 
Biomedicina y Salud (FIMABIS), con el Dr. 
Pedro Serrano Castro, jefe de servicio de 
Neurología del Hospital Regional de Mála-
ga, y las Asociaciones Saca la Lengua ELA y 
ELA Andalucía. el objeto de la reunión era 
conocer las instalaciones de IBIMA y sus 
líneas de investigación actuales, que están 
muy centradas en encontrar biomarcadores 
para las enfermedades neurodegenerati-
vas, de forma que permitan realizar diag-
nósticos más tempranos y conocer posibles 
dianas terapéuticas en fases preclínicas de 
la enfermedad. 25 de julio.

	ʷ ELA Andalucía y Saca la Lengua a la ELA se 
reúnen en el Parlamento de Andalucía con 
la secretaria general de Inclusión Social, Ju-
ventud, Familias e Igualdad. 23 de marzo.

	ʷ Reunión con Asociación Andaluza de DFT, 
con el fin de abordar asuntos comunes en la 
ELA y DFT. 1 febrero en Málaga.

	ʷ Visita a la Unidad Multidisciplinar ELA del 
Hospital Regional de Málaga, con el fin de 
ver el funcionamiento de la Unidad y tratar 
la colaboración con ELA Andalucía. 1 de fe-
brero.

	ʷ ELA Andalucía y la Asociación Saca la Len-
gua a la ELA visitan la Unidad Multidiscipli-
nar ELA del Hospital Reina Sofía de Córdo-
ba. 4 de mayo.

	ʷ Visita a la Unidad Multidisciplinar ELA del 
Hospital Torrecárdenas de Almería. 30 de 
mayo.

	ʷ Participación en el Proyecto Aprendizaje y 
Servicio con la Universidad de Comillas de 
Madrid. Dos grupos de alumnos de 3º de 
ADE + Business Analytics participan en la 
mejora de la base de datos y los procesos de 
ELA Andalucía. De septiembre a diciembre.



11

ELA ANDALUCÍA ·  MEMORIA ANUAL 2023

Nuestros Hitos05
—

ELA Andalucía celebra 
su mayoría de edad
Este año ha sido especial para ELA Andalucía, ¡he-
mos cumplido 18 años! Durante estas casi dos dé-
cadas, hemos estado comprometidos con nuestra 
misión de apoyar a las personas afectadas por la 
Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA) en la región 
andaluza.

Cuando ELA Andalucía nació en junio de 2005, no 
existían Unidades Multidisciplinares en los hos-
pitales andaluces, no había ningún tipo de ayuda 
y las familias se enfrentaban solas al diagnóstico 
de ELA. Desde entonces, hemos trabajado incan-
sablemente visitando todos los hospitales an-
daluces varias veces, contactando con familias y 
ofreciendo apoyo y esperanza a quienes viven con 
la ELA. Hoy somos una referencia en el ámbito de 
la ELA en Andalucía.

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

Nuestros logros no serían posibles sin el apoyo 
de nuestros voluntarios, colaboradores, donan-
tes y el buen trabajo de nuestro equipo. Gracias a 
todos ellos, hemos podido ampliar nuestros ser-
vicios, llegar a más 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. 

Vuestra generosidad, solidaridad y compromiso 
han hecho posible que ELA Andalucía 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 ELA y 
de continuar ofreciendo los mejores servicios y 
apoyo posible.

¡Gracias a todos por 18 años de solidaridad, 
esperanza y dedicación en la lucha contra la ELA 
en Andalucía! Porque vivir, vale la pena.
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Nuestros 
Servicios

06
—

En el transcurso del año 2023, ha realizado más de 5.000 
atenciones a personas del entorno de la ELA a través de 
nuestros teléfonos y canales digitales de vídeo consulta 
y presenciales.
Las familias son nuestra prioridad, con ellas 
mantenemos un proceso de escucha activa para 
conocer sus necesidades y así poder ofrecerles servicios 
personalizados que satisfagan sus requerimientos de 
manera efectiva. 
Nuestro objetivo fundamental es mejorar las condiciones 
de vida de los pacientes ELA, así como de sus cuidadores 
y núcleo familiar, a corto y medio plazo. 
Los beneficiarios directos de nuestro trabajo son las 
personas afectadas por la ELA, cuidadores y círculo 
familiar, de las 8 provincias de Andalucía, sin importar 
su ubicación geográfica, garantizando así una atención 
equitativa y accesible para todos. 
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Atención psicológica
Frente a la ELA… no estás solo

Acogida, información y orientación a las familias tras el diagnóstico y durante el transcurso de la ELA. Atención indivi-
dual y familiar ¿Cómo 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 familiar y acompañar al cuidador principal.

+ 5.000
Atenciones directas

 1.260
Atenciones telefónicas

 64
Videollamadas

4.800
Whatsapp

 31
Atenciones 

en sede

9
Atenciones 
en hospital

 22
Atenciones 
en domicilio

80% grupos famil iares

20% sanitar ios

35% Hombres



65% mujeres




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Apoyo social
Acogida, atención y orientación a las familias

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

Ofrecemos información y orientación 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 acompañadas por la Asociación durante todo el proceso de 
evolución de la ELA.

 + 5.226
Atenciones directas

95% grupos famil iares

5% personas que viven solas

40% hombres



60% mujeres



 2.051
Atenciones telefónicas

 71
Videollamadas

  6
Visitas 

residenciales

3.802
Whatsapp

 46
Atenciones 
en domicilio

 14
Seguimientos 

a familias 
vulnerables
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Banco de productos de apoyo
Adaptando el entorno al cuidado de la persona con ELA

104
Compras de productos

284
Productos prestados
Grúas de Traslados

Bipedestadores

Sillas de ducha-wc

Sillas de ruedas eléctricas

Camas articuladas

Colchones antiescaras

Cojines antiescaras

Discos de transferencias

Salvaescaleras

Sillón relax…

Camas articuladas

Grúas de traslado

Colchones

Sillas de ducha-wc

Avisadores para la comunicación

Discos de transferencias…

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

El objetivo del servicio es tratar de disminuir o compensar la pérdida de capacidades que provoca la ELA y, ayudar a la 
persona a lograr el mayor grado de autonomía y funcionalidad dentro de lo posible.

Los productos de apoyo pueden hacer posibles actividades como: la higiene, alimentación, desplazamiento, autono-
mía, comunicación alternativa, ocio y tiempo libre…

Este servicio se financia con el apoyo de Fundación “la Caixa” y los eventos benéficos que organiza la sociedad para 
ayudar a las familias, así como, con las donaciones económicas o en especie de entidades y empresas..
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Fisioterapia domiciliaria
Beneficios de bienestar para las personas con ELA

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

El enfoque de la fisioterapia es integral. Moviliza las articulaciones y trata el dolor, sugiere cómo prevenir las úlceras 
por presión, moviliza las cervicales para ayudar a controlar mejor el lector ocular… Además, asesora a la familia cómo 
masajear al paciente entre sesiones semanales y cómo realizar las transferencias, por ejemplo; de la silla a la cama, de 
forma saludable.

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 Andalucía que así lo han 
solicitado.

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

Datos

	136	 pacientes atendidos

3.992  sesiones 

	8	 provincias

Gastos

	67	 fisioterapeutas 
han facturado

100.000€
del gasto total anual

Perfil del paciente

	8%	 menos de 40 años

	77%	 de 40 a 70 años

	15%	 más de 70 años
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Ayuda a domicilio
Mejorando el bienestar cotidiano de las personas con ELA

La prestación del Servicio de Ayuda a Domicilio es fundamental para ofrecer atención 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 Andalucía pone en marcha este servicio gracias a los donativos recibidos de eventos benéficos organizados por 
amigos y colaboradores comprometidos con mejorar el bienestar de las personas afectadas de ELA y sus familias.

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

 46
personas 

beneficiarias 
del servicio

5.737
horas de servicio

 75.000
gasto anual€
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Talleres online
Los Talleres Online es un servicio de formación que va más allá de las limitaciones geográficas para reunir a la comuni-
dad de ELA desde sus domicilios particulares. Esta modalidad evita desplazamientos presenciales innecesarios, elimi-
nando molestias y ampliando el alcance para beneficiar a un mayor número de personas.

Dos tipos de talleres:

	ʷ Talleres mensuales de Mindfulness para 
mejorar el bienestar de las familias ELA

7	  talleres impartidos

3   instructoras voluntarias Magdalena, Laura y Mar.

87  núcleos familiares beneficiarios   

  78% Famil iares

  8% Afectados

  14% Otros

  40,8% Famil iares

  26,3% Afectados

  32,9% Otros

	ʷ Talleres de formación sobre temas variados

2	  talleres impartidos

Manejo de secreciones y cuidados respiratorios

Cómo mejorar los síntomas de la Disfagia en personas con ELA

181   núcleos familiares beneficiarios

	ʷ Grupos de Ayuda Mutua

3	  grupos de ayuda organizados impartidos

1 online

2 presenciales (Sevilla y Algeciras)

40   núcleos familiares beneficiarios
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Voluntariado
La Asociación ELA Andalucía valora la contribución vital del 
voluntariado en el desarrollo y fortalecimiento de nuestros servicios 
de apoyo a las familias afectadas por la ELA. 

La labor desinteresada de estos voluntarios enriquece nuestra misión con una perspectiva adicional y garantiza la cali-
dad de nuestras acciones.

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

20%
Mujeres voluntarias

80%
Hombres voluntarios

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

Miguel Angel

T E S O R E R O

Tareas:
Luis es imprescindible para mantener 
técnicamente la página web y adaptarla 
a las necesidades del día a día

Además, contamos con otros voluntarios participan de forma 
esporádica en diversas actividades de sensibilización, como:

	ʷ Venta de lotería de Navidad
	ʷ Venta de pulseras solidarias
	ʷ Participación en eventos solidarios
	ʷ Arreglo de dispositivos de comunicación alternativa...

Luis

TA R E A S  T E C N O L Ó G I C A S

Otros voluntarios

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

Magdalena Laura

Beneficiarios:
Todo el colectivo 

de ELA  
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Programas 
Subvencionados
Contar con el apoyo de instituciones 
públicas y privadas es un signo de confianza 
en la labor de nuestra Asociación, y de 
transparencia por nuestra parte, pues hay que 
superar una serie de requisitos obligatorios, 
así como otros que irán puntuando el 
proyecto.

07
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Aportando calidad de vida 
a las personas con ELA
Este es el título del proyecto premiado en la convocatoria 2022 de la Caixa, para la Promoción de 
la autonomía personal y apoyo a las actividades de la vida diaria. En el ámbito de Personas con 
discapacidad o trastorno mental. Y se desarrolla durante todo el año 2023.

Con este proyecto, buscamos mejorar la calidad de los servicios ofrecidos por ELA Andalucía, ofreciendo mayor calidad 
de vida a las personas afectadas de ELA y a sus familias. Este objetivo se logra al complementar los servicios esenciales 
de la Asociación, como el Banco de Ayudas Técnicas y su préstamo, así como la fisioterapia domiciliaria, que estarán 
disponibles en todo el territorio andaluz.
Todo ello, encaminado fomentar la autonomía 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 actuación: 

	ʷ 1 Disminuir o compensar las deficiencias de la 
enfermedad para que la persona alcance el mayor 
grado posible de autonomía y de funcionalidad 
en las distintas fases de la enfermedad. Se pre-
tende fomentar que la persona con ELA prolongue 
su autonomía el mayor tiempo posible usando 
los productos que le sean necesarios para ello.

Resultados de impacto
621	 	 demandas de Productos de Apoyo atendidas.

608	  	 intervenciones de la Terapeuta Ocupacional 
vía presencial, telefónica y videollamadas

34	  	 visitas domiciliarias de atención.

360		    llamadas de seguimiento.

661
Beneficiarios directos 
de entre 28 y 82 años

Sexo

	 + 	 mujeres

	 - 	 hombres

	ʷ 2 Poner a disposición 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 autonomía, confortabili-
dad y seguridad en las actividades de la vida diaria. 

Resultados de impacto
40	 	 productos diferentes prestados.

27	  	 dispositivos prestados para la 
comunicación con los ojos.

104	  	 productos nuevos comprados.

28		    sistemas alternativos y aumentativos 
de comunicación enviados.

284		    productos de apoyo prestados.

312		    envíos a domicilio de productos de apoyo.

	ʷ 3 Acompañar a las personas con ELA en la 
aceptación de la situación de dependencia 
y la progresiva pérdida de autonomía con el 
asesoramiento del equipo psicosocial. 

Resultados de impacto
58	 	 visitas domiciliarias del equipo psicosocial

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

Financiación

La Fundación “la Caixa” y fondos pro-
pios de la Asociación.
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Atención integral 
ante la adversidad en la ELA
La Esclerosis Lateral Amiotrófica 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 acompañar a las personas con 
ELA, sus cuidadores y familia, en el proceso de cambio 
continúo derivado del diagnóstico ELA para proporcio-
nar calidad de vida.

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

	ʷ Acompañar a las familias con ELA en el proceso de 
cambio continuado que recorren las familias ante la 
adversidad de la enfermedad.

	ʷ 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.

	ʷ Promover la independencia para que el día a día sea 
menos complejo mediante el uso de Producto de 
Apoyo para favorecer el habla y facilitar la indepen-
dencia.

Servicios ofrecidos

visitas domiciliarias, atención psicológica y social, vo-
luntariado, derivación y apoyo en red con otras entida-
des afines a la discapacidad, préstamo de productos de 
apoyo, así como talleres prácticos y de autoayuda en 
línea. Además, seguimiento continuo a través de llama-
das telefónicas, videoconferencia, mensajes de What-
sApp o encuentros presenciales.

Resultados de impacto

	ʷ las familias se involucran activamente en la gestión 
bio socio sanitaria de la enfermedad.

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

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

	ʷ Tranquilidad en el seno familiar por el apoyo recibi-
do y acompañamiento profesional frente a la adver-
sidad.

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

Financiación
la Consejería de Inclusión Social, Juventud, Familias e 
Igualdad de la Junta de Andalucía y, fondos propios de 
la Asociación.

Tipo de usuarios

363	 	 afectados de ELA

274 	familiares

Sexo

	 60% 	 mujeres de entre 
20 y 70 años

	 40% 	 hombres de entre 
30 y 75 años

Beneficiarios

637
Beneficiarios directos

Todas las personas afectadas de ELA, sus familiares y 
cuidadores, prestando especial atención a las familias 
vulnerables, pueden ser beneficiarios de esta actividad.

 1.040
Beneficiarios indirectos 
se incluye a los miembros 
de la familia que conviven 
en el mismo hogar
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La ELA en situación avanzada,
garantizando los cuidados y 
accesibilidad en sus domicilios
El proyecto refleja un compromiso sólido y continuo con la mejora de la calidad de vida 
de las personas con ELA en la región. 

A través de una variedad de servicios y actividades, se busca ofrecer apoyo integral, promover la conciencia y la soli-
daridad y, trabajar en colaboración con diversos actores para garantizar una atención óptima y una comunidad más 
inclusiva para quienes enfrentan la ELA

Resultados de impacto

	ʷ mejora en la calidad de vida de los pacientes me-
diante el acceso a servicios integrales de atención y 
apoyo psicosocial.

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

	ʷ Fortalecimiento de las redes de apoyo familiar y so-
cial para facilitar la adaptación a la enfermedad y 
mejorar la inclusión social.

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

Financiación

la Consejería de Salud y Consumo de la Junta de Andalu-
cía y, fondos propios de la Asociación.

Servicios ofrecidos

	ʷ Atención integral: fisioterapia, logopedia y apo-
yo psicológico para cubrir las necesidades físicas y 
emocionales de los pacientes.

	ʷ Asesoramiento y orientación: para enfrentar los de-
safíos legales, sociales o laborales que surgen con la 
enfermedad.

	ʷ Formación y sensibilización: Realiza actividades 
formativas y de sensibilización para aumentar el co-
nocimiento sobre la ELA y mejorar la atención que 
reciben los pacientes.

300
Beneficiarios indirectos 
profesionales sanitarios y sociales.

Beneficiarios

800
Beneficiarios directos
afectados y cuidadores

Sexo

	 60% 	 mujeres de entre 20 y 70 años

	 40% 	 hombres de entre 30 y 75 años
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Mantenimiento de la entidad
El programa de Mantenimiento tiene como objetivo principal colaborar en la financiación y 
sostenibilidad de la Asociación ELA Andalucía, una entidad dedicada al trabajo en el ámbito de la 
atención 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 diseñados para satisfacer las ne-
cesidades del colectivo ELA. Estos incluyen: atención 
psicosocial, visitas domiciliarias, préstamos de produc-
tos de apoyo para la autonomía y para la comunicación 
alternativa, talleres prácticos online, así como informa-
ción de utilidad con las familias y últimas noticias de in-
vestigación en la ELA. 

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

Servicios ofrecidos
Acogida y atención directa de las familias, suministro 
de apoyo psicológico y atención social individualizada. 
Además, webinars temáticos y charlas enfocadas en la 
integración de género, así como grupos de trabajo dedi-
cados al empoderamiento de las mujeres y a la promo-
ción de la igualdad de oportunidades no discriminato-
rias entre hombres y mujeres. 

Resultados de impacto
En general se ha contribuido a mejorar el bienestar y la 
calidad de vida de las personas con ELA y su círculo fa-
miliar más directo. 

Financiación
La Consejería de Inclusión Social, Juventud, Familias e 
Igualdad de la Junta de Andalucía y, fondos propios de 
la Asociación.

Tipo de usuarios

300	 	 afectados de ELA

1.200 	 familiares

120 	profesionales

Sexo

	 60% 	 mujeres de entre 20 y 70 años

	 40% 	 hombres de entre 30 y 75 años

Beneficiarios

Todas las personas afectadas de ELA, sus familiares y cuidadores, prestando especial atención a las familias vulnera-
bles, pueden ser beneficiarios de esta actividad.

2.300
Beneficiarios directos

se incluyen a voluntarios y sanitarios
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Servicio de información y orientación
El Servicio de Información y Orientación (SIO) es un programa de atención personalizada diseñado 
para ofrecer información, asesoramiento y orientación a las personas que conviven con la ELA y 
tienen necesidades específicas de atención sociosanitaria. 

Dirigido por una Trabajadora Social, su objetivo principal es proporcionar información cualificada, veraz y fiable para 
ayudar a entender y afrontar, en la medida de lo posible, las dudas, miedos e incertidumbres que surgen tras el diag-
nóstico de una enfermedad rara como la ELA.

Resultados de impacto

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

	ʷ Participación de los usuarios en grupos de apoyo y 
relaciones sociales de amistad entre las familias 
afectadas por la misma patología, y a la par, compar-
ten dudas, problemas y soluciones saludables.

Servicios ofrecidos

	ʷ Recepción de las llamadas telefónicas entrantes 
y consultas por otros medios como presenciales o 
WhatsApp.

	ʷ Registro detallado de toda la información, incluyen-
do usuarios, demandas, acciones realizadas.

	ʷ Asignación de las demandas a los servicios internos 
de la Asociación, como son apoyo psicológico, fisio-
terapia, logopedia, préstamo de productos, entre 
otros.

	ʷ Tramitación y gestión de otras prestaciones sociales 
y sanitarias.

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

	ʷ Búsqueda y facilitación de recursos necesarios para 
el colectivo, incluyendo derivaciones si es necesario.

	ʷ Orientación y gestión personalizada en materia de 
discapacidad, incapacidad laboral y dependencia, 
incluyendo coordinación con áreas administrativas 
pertinentes.

	ʷ Facilitar el contacto entre personas afectadas.

	ʷ Información sobre actividades de interés, como jor-
nadas, congresos y talleres.

	ʷ Colaboración en la redacción de artículos y entrevis-
tas, así como participación en Medios de Comunica-
ción.

	ʷ Coordinación con otras entidades a nivel nacional 
con objetivos similares.

4.800
Beneficiarios indirectos

Beneficiarios

2.000
Beneficiarios directos

Sexo

	 70% 	 mujeres

	 30% 	 hombres

Del total de beneficiarios

68%	 	 familias afectadas

32%	  	 personas con ELA

1.900	  andaluces

80		  personas del resto de España
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Presencia
en medios
ELA Andalucía es noticia tanto en los 
medios de comunicación generalistas como 
en medios especializados. Además, las 
redes sociales han recogido informaciones 
y reacciones relativas a la Asociación y 
nuestras necesidades.

08
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Visitas mensuales

Mes	 Visitantes únicos	 nº visitas	 Páginas	 Solicitudes	 Tráfico

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	 84.97 GB

Abr 2022	 15.672	 22.898	 88.117	 704.308	 79.31 GB

May 2022	 14.916	 21.583	 75.763	 686.947	 79.27 GB

Jun 2022	 14.673	 21.693	 81.386	 752.533	 72.03 GB

Jul 2022	 12.556	 20.040	 87.973	 569.324	 55.15 GB

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	 70.95 GB

Nov 2022	 12.752	 20.566	 77.894	 597.185	 70.65 GB

Dic 2022	 11.027	 17.927	 79.733	 503.945	 52.53 GB

Total	 162.567	 245.106	 920.196	 7.466.054	 821.58 GB

Fuente: Google Analytics

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

Website 
www.elaandalucia.es 245.106

Visitas a la web

Visitas por país

Países (Top 10) Páginas Solicitudes Tráfico

Spain 24.942 282.286 23.78 GB

United States 16.064 72.347 6.21 GB

Desconocido 5.123 66.702 8.85 GB

Argentina 2.912 50.730 5.13 GB

Russian Federation 2.173 15.710 1.39 GB

France 1.613 12.0061 997.92 MB

México 1.496 22.852 4.56 GB

Vietnam 1.288 1.289 143.48 MB

Chile 1.251 17.142 2.64 GB

Colombia 1.243 18.526 2.75 GB

Otros 10676 87883 16.13 GB

?



28

ELA ANDALUCÍA ·  MEMORIA ANUAL 2023

Actos de difusión
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Televisión Radio
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Prensa digital
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Por ello, compartimos abiertamente nuestras cuentas y auditoría con asociados, colaboradores y 
donantes a través de nuestra página web https://www.elaandalucia.es/transparencia/

Nuestras cuentas son un reflejo de la solidaridad social en la lucha contra la ELA. Cada pequeña o 
gran contribución suma en este esfuerzo conjunto.  Es vital seguir ofreciendo ayuda a pacientes, cui-
dadores y familiares, así como apoyar la investigación en este campo.

Es importante destacar que ELA Andalucía no persigue fines lucrativos; todo nuestro presupues-
to se destina a la ejecución 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.

Transparencia
En la Asociación ELA Andalucía, valoramos la 
transparencia y la rendición de cuentas como pilares 
fundamentales.

09
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  23% Atención psicosocial
  30% Fis ioterapia 

domici l iar ia
  22% Ayuda a domici l io
  12% Productos de apoyo 
  5% Comunicación 

alternat iva
  8% Difusión y 

sensibi l ización

Ingresos Gastos de servicios

  23,21% Propios
  7% Públ icos
  47,20% Privados
  22,58% Extraordinar ios 

de herencia

Destino de fondos

  12 ,5% Estructura
  4% Captación de fondos
  83,5% Servic ios
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ʷ Nuestros asociados, cuyas cuotas contribuyeron 
de manera significativa.

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

ʷ Voluntarios con su generosa colaboración.

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

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

jetivos que compartimos y sustentan nuestra 
labor.

ʷ Subvenciones otorgadas por la administración 
pública de Andalucía.

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.

Gracias a todos
Durante el año 2023, todos los servicios de atención a las familias proporcionados 
por la Asociación ELA Andalucía, han sido posibles gracias al apoyo de diversas 
personas y entidades colaboradoras:



	 Avda. de Hytasa nº 10, 
planta 2, módulos 202 y 209 
41009 Sevilla

 	 954 34 34 47 

	 628 099 256

 	info@elaandalucia.es

	 @ela_andalucia

 	 Asociación ELA Andalucía 

 	Asociación ELA Andalucía

	 BIZUM: 04850 
ELA Andalucía




