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Asistente Personal

en Andalucia

RESUMEN DEL PROYECTO PILOTO
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Este proyecto piloto de Asistente Personal
para Personas con ELA, tiene como objetivo

mejorar la calidad de vida de las personas
con Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA)
en las ocho provincias de Andalucia,
mediante la implementacion de la figura
del Asistente Personal.

El proyecto piloto contempla la incorporacién de aproxi-
madamente 50 Asistentes Personales para ofrecer
asistencia especializaday promover la autonomia de unas
50 personas con ELA, de manera totalmente gratuita.

Esta iniciativa cuenta con una inversion de 1.400.000 €, fi-
nanciados a través de un convenio entre la Junta de An-
daluciayla Asociacion ELA Andalucia con cargo alos
Fondos Europeos Next Generation procedentes del
Mecanismo para la Recuperaciény Resiliencia.

Un proyecto piloto es una iniciativa experimental a
pequefa escala disenada para evaluar la viabilidad, efec-
tividad e impacto de una idea, servicio o proceso antes de
implementarlo a mayor escala.
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@ Objetivos principales

¥ Mejorarla calidad de vida de las personas con ELA
mediante un servicio personalizado que aborde nece-
sidades fisicas, emocionales y sociales.

Fomentar la autonomia e independencia en las acti-
vidades diarias.

Reducir la carga emocional y fisica de las personas
cuidadoras familiares.

Garantizar a la persona con ELA un cuidado espe-
cializado, respaldado por |la formacién previa de los
asistentes personales.

¥ Promover laintegracién social y la participacién en
actividades comunitarias.

Contexto y Justificacion

La ELA es una enfermedad neurodegenerativa que provoca
pérdida progresiva de las funciones motoras, dejando a las
personas completamente dependientes.

En Andalucia, unas 800 personas viven con esta enferme-
dad, enfrentandose aimportantes barreras sociales, econé-
micas y de acceso a cuidados especializados. Este proyecto
piloto se ha disefiado para abordaralgunas necesidades in-
satisfechas, basandose en estudios previos en los que se ha
implementado el modelo de Asistente Personal (AP)

Caracteristicas del estudio

DURACION: El programa se desarrollara entre el 1 de mar-
zode 2025y el 30 octubre 2025

POBLACION: Alrededor de 50 pacientes con ELA (de
cualquier forma de presentacion: Espinal, Bulbar, etc) diag-
nosticada por un especialista en Neurologia. Las solicitudes
de inclusién pasaran una valoracién previa antes de confir-
marse su inclusion definitiva.

La inclusion en el estudio se realizara de forma escalonada
siguiendo orden de entrada y evaluacién. Es imprescindi-
ble el compromiso y la colaboracién activa de las personas
con ELAy sus familias.

personas con ELA
en Andalucia



28 Beneficiarios

DIRECTOS: Alrededor de 50 personas con ELA seleccionadas segun cri-
terios como nivel de dependencia, aislamiento social y estado socioeconé-
mico. Este grupo incluye pacientes en diferentes etapas de la enfermedad,
desde aquellos en fases iniciales hasta quienes requieren cuidados mas
complejos. También se consideran Beneficiarios Directos la familia y/o
persona cuidadora principal.

Ademas, deberan estar dispuestas a aceptar un Asistente Personal 7 horas
al dia, de lunes a viernes en horario de manana y, comprometerse a participar
en encuestas continuas de calidad para evaluar el servicio

INDIRECTOS: Otros cuidadores y profesionales de la salud que se benefi-
ciaran del alivio de la carga de cuidados y la mejora en la coordinacién de
recursos.

x Criterios de exclusion

b 4 Demencia frontotemporal (DFT), dete-
rioro cognitivo o trastornos del compor-
tamiento que dificulten la colaboracion
activa en el proyecto

b 4 Encontrarse en un estadio de la enfer-
medad incompatible con los objetivos
del estudio (encamamiento, traqueo-
tomia/dependencia de ventilacién me-
canica)

+” No seran criterios de exclusion la difi-
cultad para comunicarse (ELA Bulbar)
ni el tener aprobada Ley de la Depen-
dencia.

«” Acceso al estudio

Atravésde la Asociacion ELA Andalucia (sean personas asociadas o no) a través del enlace habilitado
en la pagina web: www.elaandalucia.es, por mensaje de WhatsApp al nimero: 663 47 12 18 o
al email coordinacion.elaandalucia@gmail.com

Por la derivacion desde las Unidades de ELA hospitalarias, Unidades Comunitarias de Trabajo Social,
Centros de Servicios Sociales Comunitarios de Ayuntamientos, Centros de Salud, etc.



W Figura del Asistente Personal (AP)

Es el servicio prestado por una persona contratada para asistir o colabo-
raren las actividades de |lavida cotidiana de una persona ensituacién de
dependencia, con el fin de promover su autonomia personal y fomentar
unavida independiente. El AP es clave para proporcionar:

13 Atencién integraly personalizada en las actividades diarias, in-
cluidas tareas como higiene, alimentaciény movilidad.

Apoyo emocional y social, fomentando la autonomia del paciente.

¥ Asistencia en la comunicacién, utilizando tecnologias asistidas y
sistemas alternativos.

Formacion especializada, adaptandose a las diferentes fases de la
enfermedad.

Los perfiles de los AP variaran segin las necesidades de los pacientes,
considerando aspectos como la fase de la enfermedady el entorno social.

Todo el estudio estara bajo la direccion de una coordinadora regional que, de forma
conjunta con las técnicas provinciales, supervisaran el trabajo diario que haran los
Asistentes Personales junto con las personas afectadas de ELA.

Actividades Clave

¥ Evaluacién inicial y planes personalizados para
cada paciente.

Formaciény capacitacion de Asistentes
Personales en manejo de ELA.

L

¥ Seguimiento continuoy evaluacién para
ajustar las estrategias de atencion.

£

Promocién de actividades sociales y
recreativas adaptadas a las necesidades
de los pacientes.

Asesoramiento a cuidadores

£

y soporte emocional.
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'Impacto Esperado

O

1} Mejora significativa en la calidad de
vida de los pacientes y sus familias.

Reduccién del aislamiento social y
mayor participacion comunitaria.

¥ Disminucion del estrés entre los cui-
dadores familiares.

Optimizacion de recursos mediante
la prevencion de complicaciones de
salud.

7 Innovacion del Proyecto

El proyecto introduce un enfoque integral
que combina atencién personalizada, tec-
nologias asistidas y apoyo especializado
para abordar las necesidades Unicas de los
pacientes con ELA. Ademas, fomenta la co-
laboracién entre instituciones publicas y
privadas para garantizar su sostenibilidad.

Este modelo de colaboracién busca involu-
craratodas las partes interesadas, incluyen-
do hospitales, centros de atencién primaria,
servicios sociales y organizaciones comuni-
tarias, para crear una red de apoyo sélida y
eficiente.

Evaluacion y Sustentabilidad

Se implementara un sistema de evaluacion
continuo, con indicadores cualitativos y
cuantitativos para medir:

¥ Satisfaccion de los beneficiarios.

¥ Efectividad en la mejora de la autono-
miay calidad de vida.

3 Impacto en la reduccién del estrés de
los cuidadores.

Los datos recopilados serviran para ajustar
el programay sentar las bases para su posi-
ble expansion en el futuro.

Conclusion

Este proyecto piloto representa una
oportunidad crucial para transformar
la atencidn a las personas con ELA en
Andalucia, garantizando un apoyo in-
tegral y especializado. Su éxito podria
establecer un modelo replicable en
otras regiones, mejorando de forma
significativa la calidad de vida de las
personas afectadas y sus familias.

Puede ademas establecer un prece-
dente valioso en la forma de abordar
las enfermedades neurodegenerati-
vas, demostrando que una atencién
personalizada y empatica puede mar-
car la diferencia en contextos de alta
complejidad como el de la ELA.
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