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Francisco Javier Pedregal Pardo

Queridas familias, un afno mas me dirijo a vosotros con un profundo

agradecimiento. En nombre de la Junta Directiva y en el mio propio,

gracias por el apoyo, el carifo y la confianza que nos brinddis cada dia

en el cumplimiento de la mision de ELA Andalucia.

El aflo 2025 ha tenido un significado muy es-
pecial al conmemorar el XX Aniversario de la
fundacién de nuestra Asociacion. Desde aquella
Acta Fundacional firmada el 12 de julio de 2005
por D. Joaquin Pefia Enrique, el primer presi-
dente, comenzamos una andadura ilusionante en
el Tercer Sector que hoy, veinte afios después,
se consolida como una entidad referente en An-
dalucia. Mi reconocimiento y gratitud permanen-
te a quienes tuvieron aquella vision inicial.

Este afio también ha estado marcado por la
ejecucion del proyecto piloto de Asistente
Personal para la atencidn de personas con ELA
en Andalucia, impulsado por la Consejeria de
Inclusién Social, Juventud, Familias e Igualdad
con una dotacién de 1.400.000 euros de fondos
europeos.

La magnitud del proyecto ha supuesto un es-
fuerzo organizativo sin precedentes para nuestra
entidad: mas de 200 entrevistas realizadas a fa-
milias en todo el territorio andaluz, la contrata-
cion de 78 técnicos auxiliares y 15 coordinadores
en las ocho provincias, asi como la obtencién del
sello de calidad UNE-EN ISO 9001, que acred-
ita nuestro compromiso con la excelencia en la
gestion.

Quiero expresar de manera muy especial mi mas
sincero agradecimiento a Patricia, Isa y Raquel,
cuya dedicacién y profesionalidad han sido deter-
minantes para el éxito de este complejo proyecto.

En el ambito institucional, hemos mantenido con-
tactos continuos con las Consejerias de Inclusion
Social y Consejeria de Salud con el objetivo de
avanzar hacia un Acuerdo Marco que permita la
creacion de una Comisién Sociosanitaria.

Esta Comision serd clave para garantizar un
seguimiento eficaz de la implementacién de la Ley
3/2024, de 30 de octubre (Ley ELA), para mejorar
la calidad de vida de las personas con ELA y otras
enfermedades de alta complejidad y curso irre-
versible y asegurar que sus avances se traduzcan
en mejoras reales para las personas afectadas y
sus familias.

Celebramos 20 afios de compromiso, pero también
miramos al futuro con responsabilidad. Nuestro
reto es consolidar lo logrado, fortalecer nuestra
capacidad de interlocucién y continuar defendien-
do, con firmeza y unidad, los derechos y dignidad
de las personas con ELA en Andalucia.

Recibid un abrazo muy grande.
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Qué es la ELA

Esclerosis Lateral Amiotréfica

La Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA) es una enfermedad
neurodegenerativa progresiva que destruye las neuronas
motoras, las células encargadas de transmitir las érdenes

del cerebro a los musculos. Cuando estas neuronas mueren,
el cerebro pierde la capacidad de controlar el movimiento
voluntario. Sin esa sefial, los musculos dejan de responder, se
debilitan y se atrofian progresivamente. La ELA no tiene cura.

La enfermedad es en un 90 % de los casos esporadica, lo
que significa que puede afectar a cualquier persona sin
antecedentes familiares ni factores de riesgo conocidos. Solo
en un 10 % de los casos se ha identificado un componente
hereditario. La ELA no distingue edad, sexo ni condicién:
nadie esta exento de padecerla.

4.000

personas viven
con ELA en Espana

Pacientes por franja de edad

800

aproximadamente
en Andalucia

La progresion de la enfermedad sigue un curso implacable.
Comienza habitualmente con dificultades en el movimiento
de las extremidades o con cambios en el habla, y avanza
afectando de forma gradual a toda la musculatura volunta-
ria: la movilidad, la comunicacion, la deglucidn y, final-
mente, la respiracién. A lo largo de todo ese proceso, las
capacidades cognitivas y sensoriales permanecen intactas.
La persona con ELA es plenamente consciente de cada
etapa de su propio deterioro, lo que convierte esta enfer-
medad en una de las experiencias mas exigentes que puede
atravesar un ser humano y su entorno familiar.

20%

del total nacional
corresponde a Andalucia

Distribucion por sexo

52,7 %

Hombres

47,3 %

Mujeres

: nn!
— A

20-30afos  31-40afos 41-50afos  51-60afios  61-70afios 71-80afios  81-90 afos

El grupo de edad mas frecuente se situa entre los 61 y 70 afios, seguido del tramo de 51 a 60. Muchas personas
cuidadoras tienen también edad avanzada, lo que incrementa la complejidad de los cuidados.

90%

de casos sin causa
hereditaria conocida

5-7

casos por cada

100.000 habitantes Fuente: datos internos ELA Andalucia 2025
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Quiénes somos

ELA Andalucia trabaja para que ninguna persona con Esclerosis
Lateral Amiotrdéfica ni su familia afronten la enfermedad en soledad.

La Asociacién Andaluza de Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA Andalucia) es una organizacion
sin animo de lucro constituida en 2005 y registrada con el CIF 6-91540658. Est3 integrada por

personas con ELA, familiares y colaboradores comprometidos con la mejora de la atencién y la

calidad de vida de quienes conviven con esta enfermedad.

2005

Afo de constitucion
de la asociacion

Nuestra misién es ofrecer una atencion sociosa-
nitaria integral y especializada que acomparie a
las personas con ELA y a sus familias desde el
momento del diagndstico y a lo largo de toda la
evolucion de la enfermedad. Cada dia trabaja-
mos para promover la salud, facilitar el acceso a
recursos y servicios, y ofrecer el apoyo emocional
y social que las familias necesitan en cada etapa
del proceso.

Ademas de la atencidn directa, promovemos
acciones de sensibilizacién social para dar visibili-
dad a las necesidades urgentes que plantea la

695

en Andalucia

familias asociadas

ELA, y trabajamos activamente en la defensa de
los derechos de las personas afectadas. Impul-
samos también la investigacion y el desarrollo
de nuevos tratamientos, convencidos de que el
conocimiento cientifico es el camino hacia una
enfermedad que hoy todavia no tiene cura.

Nuestra labor se extiende por las ocho provincias
andaluzas, garantizando que ninguna familia que-
de sin atencién independientemente de su lugar
de residencia. Actualmente contamos con 695
familias asociadas. Son ellas el motor y la razén
de ser de todo lo que hacemos.

20 anos

acompanando a las
familias con ELA
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Andalucia concentra aproximadamente el 20 %
de todos los casos de ELA en Espana.

Cérdoba - 50 pacientes - 9,4 % Granada - 61 pacientes - 11,5 %

Jaén - 40 pacientes * 5,7 %

Huelva - 12 pacientes X\
2,3%

Almeria - 47 pacientes - 8,8 %

Cadiz - 82 pacientes *+ 15,4 % . Malaga + 112 pacientes *+ 21,1 %

800 personas viven con ELA en Andalucia

En general, las provincias mas pobladas concentran un mayor ndimero de casos, dado que la ELA tiene una
prevalencia relativamente estable en la poblacién: entre 5 y 7 casos por cada 100.000 habitantes. Sevilla y
Malaga, las dos provincias con mas habitantes, encabezan el nimero de afectados, mientras que Huelva, la
menos poblada, registra el menor nimero de casos.

Organizacion Cerlificada

” dona con
ONG confianza

17 FUNDACION LEALTAD

1SO 9001

Transparencia y calidad

ELA Andalucia cuenta con el Sello de ONG Acreditada otorgado por la Fundacién Lealtad, un distintivo unico en Espafia
que certifica el cumplimiento de los 9 Principios de Transparencia y Buenas Préacticas. Ademas, en 2025 obtuvo la Certifi-
cacion de Calidad ISO 9001, que acredita nuestro compromiso con la excelencia en la gestion.
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Trabajo en RED

Participacion institucional y representacion de la entidad

En ELA Andalucia trabajamos en colaboracion estrecha con diversas entidades publicas

y privadas. Estas alianzas estratégicas nos permiten alcanzar de manera mas efectiva
los objetivos de nuestra asociacion.

Objetivo Ambito de actuacion

Impulsar la coordinacion entre administraciones publicas, en el ambito autonomico, la entidad mantuvo reuniones
profesionales sanitarios y entidades sociales para mejorar periédicas con la Consejeria de Salud de la Junta de Anda-
la atencion integral a las personas con ELA y favorecer la lucia, centradas en:

implementacion efectiva de la Ley ELA en Andalucia.

Renovacion del Convenio Marco de colaboracién.
Actualizacion del Registro de Personas con ELA en Andalucia.
Desarrollo de protocolos de coordinacién sociosanitaria.
Revision de la Guia Asistencial de Atencion a la ELA.

Participacion en la Comision de desarrollo de la Ley
ELA en Andalucia.

v V VvV Vv Vv

A nivel estatal, ELA Andalucia participé en espacios de
coordinacién impulsados por la Confederacion Nacional
de Entidades de ELA (ConELA), contribuyendo al anélisis
de necesidades comunes y al disefio de propuestas para la
implementacion de la Ley ELA.
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Impacto

> Refuerzo de la interlocucién institucional de ELA Anda-
lucia con las administraciones publicas

> Impulso al desarrollo e implementacidon de la Ley ELA
Mejora de la coordinacidn entre los sistemas sanitario
y social

> Formacion y sensibilizacién de profesionales implica-
dos en la atencién a la ELA

11

encuentros institucionales
y técnicos relevantes

Indicadores

> 11 encuentros institucionales y técnicos relevantes

> 2 acciones formativas dirigidas a profesionales

> Participacién en foros autondmicos y estatales sobre la
implementacion de la Ley ELA

2

_acciones formativas
dirigidas a profesionales
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Principales acciones en 2025

Coordinacion institucional para optimizar resultados

En 2025, ELA Andalucia ha desarrollado una intensa actividad institucional orientada a mejorar

la coordinacién sociosanitaria y avanzar en la implementacion de la Ley ELA, fortaleciendo la

interlocucidén con las administraciones y el trabajo conjunto con profesionales y entidades.

ene

feb

mar

|

1

Reunidn con la Secretaria General
de la Consejeria de Inclusidn Social,
para la implementacién de la Ley
ELA y propuesta de subvencién
para personas con ELA. 21 enero,
5 de mayo, 11 septiembre, 29
octubre en Sevilla.

jul

Participacion en la | Reunion
Nacional Multidisciplinar de ELA,
encuentro estatal de especialistas
para analizar el manejo clinico de la
enfermedad y promover la recogida
homogénea de datos. 31 de enero
en Madrid.

ago

Reunidn con el presidente del
Parlamento de Andalucia para
abordar los avances en el
desarrollo e implantacion de la
Ley ELA en el &mbito del Gobierno
andaluz. 11 de marzo, Parlamento
de Andalucia.

sep

Reuniones con trabajadores sociales
de Cérdoba y Granada para abordar
la aplicacion de la Ley ELA, el
protocolo de dependencia y el
reconocimiento del grado IlI+.
(marzo, julio y diciembre)

i

Participacion en el Encuentro

de Profesionales de Atencion a
Personas con ELA, centrado en
modelos organizativos de atencién
e investigacion biomédica. 1 de
octubre en Antequera.
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Comparecencia institucional en

el Parlamento de Andalucia para
trasladar la necesidad de desarrollo
reglamentario de la Ley ELA y
reforzar la coordinacién entre las
Consejerias de Salud e Inclusion
Social. 6 de abril en el Parlamento
de Andalucia.

|
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l

Colaboracién con IAVANTE en
acciones formativas dirigidas

a profesionales sanitarios
especializados en la atencion de
personas con ELA.

18 de marzo en Sevilla.

oct

Reunidén con la Viceconsejera de
Personas con Discapacidad para
abordar el desarrollo de proyectos
sociales dirigidos al colectivo.

13 de mayo.

nov

— Participacion en el Encuentro

Interterritorial sobre la
Implementacidn de la Ley ELA,
orientado a definir prioridades

y necesidades comunes a nivel
nacional. 27 de mayo en Santander.

dic

I

—@

Formacion dirigida a los Equipos
de Valoracién y Orientacion (EVO)
responsables del reconocimiento
del grado de discapacidad en
personas con ELA. 22 de octubre
en Sevilla.

Reunidn con la Consejeria de la
Presidencia de la Junta de Andalucia
para abordar las nuevas ayudas de
14.400 € destinadas a las familias
con ELA, implantadas por el
Gobierno andaluz. 29 de octubre,
Palacio de San Telmo (Sevilla).

Participacion en la IV Jornada de
Innovacién Publica de la Junta de
Andalucia, centrada en modelos
de administracion proactivos que
permitan anticipar la activacion de
recursos tras el diagndstico.

2 de diciembre en Sevilla.
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Nuestros Servicios

Las familias como eje central de nuestra intervencidn

ELA Andalucia ofrece atencion especializada para mejorar la calidad de vida
de las personas con ELA y su entorno familiar, a través de diferentes servicios

sociosanitarios.

ELA Andalucia ofrece atencion especializada para
mejorar la calidad de vida de las personas con ELA y su
entorno familiar a través de diferentes servicios sociosa-
nitarios. Cada servicio esté disefiado para dar respuesta
a una necesidad concreta que surge a lo largo de la evo-
lucién de la enfermedad, desde el momento del diagnds-
tico hasta las etapas mas avanzadas.

La atencidn que ofrecemos llega directamente al domici-
lio de las familias en las ocho provincias andaluzas, eli-
minando las barreras geograficas que en una comunidad
tan extensa como Andalucia pueden ser determinantes.
Nadie queda sin atencion por el hecho de vivir lejos de
un centro urbano.

Estos servicios son posibles gracias a la solidaridad

de personas particulares, empresas comprometidas y
entidades colaboradoras que, a través de donaciones y
eventos solidarios, hacen realidad cada sesion de fisiote-
rapia, cada llamada de apoyo psicoldgico y cada produc-
to de apoyo que llega a una familia.
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Areas de intervencién

> Atencidn social y psicoldgica > Banco de productos de apoyo
> Fisioterapia > Talleres formativos
> Logopedia > Informacidn y sensibilizacién social

> Ayuda a domicilio

Sostenibilidad

> Estos servicios son una realidad gracias a donaciones de eventos solidarios, personas particulares y
entidades privadas comprometidas con la ELA.

11
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1 NUESTROS SERVICIOS

Atencion psicoldgica
Frente a la ELA, ninguna familia esta sola

La atencidn psicoldgica mejora el bienestar emocional de las familias, reduce el
aislamiento y proporciona herramientas para afrontar cada etapa de la enfermedad

con mayor fortaleza y dignidad.

El diagndstico de ELA supone un impacto emo-
cional devastador para la persona afectada y para
quienes la rodean. Desde ese primer momento,
ELA Andalucia ofrece acogida, orientacion y
acompafiamiento psicolégico continuado a lo
largo de toda la evolucion de la enfermedad.

La intervencion psicoldgica se adapta a las nece-
sidades de cada persona y cada familia. Incluye
atencion individual y familiar, apoyo especifico al
cuidador principal—quien con frecuencia acumula
una carga emocional y fisica muy elevada—e in- adaptandose a las posibilidades de cada familia.
tervencidn ante situaciones de ansiedad, depresion En 2025, el 48 % de las intervenciones se realizé
y desgaste emocional. Cuando la enfermedad llega de forma telematica, el 30 % en el domicilio de la

La atencidn se presta de forma flexible y accesible,

a su etapa final, el acompafiamiento continda: en persona afectada y el 14 % en la sede de la asocia-
2025, cincuenta familias recibieron apoyo profesio-  cién, eliminando asi las barreras geogréficas que en
nal especifico en su proceso de duelo. Andalucia pueden ser especialmente significativas.

, 8 % Otros canales
Cémo atendemos

14 % En sede — A

30 % En el domicilio 48 % Telematica

400 1.097

personas con ELA atendidas familiares atendidos
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Orientacion, recursos y acompanamiento para cada familia

La atencidn social reduce la carga burocratica que recae sobre las familias, agiliza

el acceso a los recursos a los que tienen derecho y contribuye a que cada persona

con ELA pueda centrar sus energias en lo que realmente importa.

La ELA no solo tiene un impacto fisico y emocio-
nal: también genera una complejidad adminis-
trativa que muchas familias deben afrontar sin
experiencia previa y en un momento de maxima
vulnerabilidad. Reconocimiento del grado de dis-
capacidad, tramitacién de la Ley de Dependencia,
solicitud de ayudas técnicas, gestion de incapa-

En qué te ayudamos

> Ley de Dependencia

> Reconocimiento del grado de
discapacidad

> Incapacidades laborales
> Prestaciones y ayudas econdmicas
> Coordinacion con servicios sociales

> Acceso a recursos comunitarios

50

familiares acompanados en proceso de duelo

cidades laborales, acceso a prestaciones econé-
micas... ELA Andalucia esta a su lado en cada uno
de esos pasos.

El servicio de atencién social ofrece informacién y
orientacién personalizada sobre todos los recur-
sos disponibles, tanto publicos como privados, y
acompafa a las familias en los trémites necesa-
rios para acceder a ellos. Se trabaja en coordina-
cién con los servicios sociales municipales y con
otros recursos comunitarios, garantizando que
ninguna familia quede sin el apoyo al que tiene
derecho.

En 2025 se han realizado mas de 5.000 inter-
venciones a través de distintos canales: visitas

domiciliarias, atencién en sede, videollamadas y
seguimiento telefdnico.

Impacto

> 82% familias mejoran el bienestar
emocional

> 76% reducen el aislamiento social

> 69% mejoran su acceso a recursos
sociales.

+5.000

intervenciones psicosociales realizadas

13
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Fisioterapia domiciliaria

14

Movimiento, respiracion y calidad de vida

La fisioterapia domiciliaria mejora la movilidad, previene complicaciones

respiratorias, reduce el dolor y refuerza la seguridad en los cuidados del hogar.

Permite ademas que la persona con ELA permanezca en su entorno familiar

el mayor tiempo posible.

La progresion de la ELA afecta de forma gradual
a la movilidad y a la capacidad respiratoria de

la persona afectada. Contar con atencidn fisio-
terapéutica especializada en el propio domicilio
marca una diferencia significativa en la calidad
de vida, tanto de la persona con ELA como de su
entorno familiar.

ELA Andalucia ofrece sesiones semanales de
fisioterapia domiciliaria a todas las personas que

lo solicitan. La intervencién es personalizada e
incluye movilizacion articular, tratamiento del dolor,
fisioterapia respiratoria y pautas especificas para

Como trabajamos

> Movilizacién articular
> Tratamiento del dolor

210

personas con ELA
atendidas en 2025

sesion semanal
por paciente

la prevencion de ulceras por presion. El objetivo es
mantener la movilidad y la funcionalidad el mayor
tiempo posible, y prevenir las complicaciones asoci-
adas al deterioro progresivo.

La fisioterapia domiciliaria también esta dirigida a
los familiares y cuidadores. Durante las sesiones se
les forma en cémo realizar transferencias seguras
—de la cama a la silla, de la silla al bafio— minimi-
zando el riesgo de lesiones tanto para la persona
con ELA como para quien cuida. Un cuidador bien
formado es un cuidador mas seguro y menos ex-
puesto al agotamiento fisico.

> Fisioterapia respiratoria

> Prevencion de Ulceras por presion

provincias andaluzas con
cobertura del servicio
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Logopedia

Preservar la comunicacion y la seguridad en la deglucion

La logopedia mejora la capacidad de comunicacion, retrasa la pérdida funcional

del habla y proporciona a las personas con ELA y a sus familias las herramientas

necesarias para seguir comunicandose cuando la voz ya no es suficiente.

La ELA afecta progresivamente a la capacidad
de hablar, comunicarse y tragar. Perder la voz

no significa perder la capacidad de comunicarse:

con el apoyo logopédico adecuado y las estra-
tegias correctas, las personas con ELA pueden
mantener su autonomia comunicativa durante
mas tiempo y adaptarse a cada nueva etapa de
la enfermedad.

ELA Andalucia ofrece sesiones semanales de
logopedia individualizadas, orientadas a man-
tener y optimizar el mayor tiempo posible las
capacidades de habla, comunicacién y deglucién.

25

personas atendidas
en 2025

La intervencion incluye ejercicios para el mante-
nimiento de la articulacion y la inteligibilidad del
habla, evaluacién y orientacién ante dificultades
de deglucidn, y estrategias de comunicacion alter-
nativa o aumentativa cuando el habla se ve com-
prometida. Se trabaja también con los familiares y
cuidadores, formandoles en pautas de comunica-
cién y alimentacién seguras que reducen el riesgo
de aspiracion y mejoran la convivencia diaria.

En qué trabajamos

> Mantenimiento de la articulacién y el habla
> Comunicacion alternativa y aumentativa

> Evaluacion y orientacion ante la disfagia

> Adaptacion de la alimentacion

> Formacion a familiares y cuidadores

1

sesion semanal individualizada
por persona

15
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Ayuda a domicilio

16

Cuidar en casa. Apoyar a la familia.

El servicio de ayuda a domicilio reduce la sobrecarga del cuidador principal,

mejora la calidad de vida de toda la unidad familiar y contribuye a que la persona

con ELA permanezca en su entorno habitual el mayor tiempo posible.

La progresion de la ELA hace que las tareas mas
cotidianas —levantarse, asearse, desayunar— se
conviertan progresivamente en un reto que la
persona afectada ya no puede afrontar sola. El
servicio de ayuda a domicilio de ELA Andalucia
cubre estas necesidades basicas directamente

en el hogar, con profesionales especializados
seleccionados por su cercania geografica y su ex-
periencia en el cuidado de personas con enferme-
dades neurodegenerativas.

Este servicio no solo mejora la calidad de vida de
la persona con ELA: también supone un respiro
fundamental para el cuidador principal, que con
frecuencia asume en solitario una carga fisica y
emocional muy elevada. Cuatro horas semanales
de apoyo profesional pueden marcar una diferen-
cia significativa en el bienestar de toda la familia.

Las tareas incluyen apoyo para levantarse y
acostarse, aseo e higiene personal, apoyo en la
movilidad, preparacidon del desayuno y super-
vision y acompafiamiento durante las rutinas
basicas del dia.

25 130 4h

personas con ELA
atendidas en 2025

familiares beneficiarios
directos

de atencion semanal de
media por paciente
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Banco de productos de apoyo
Autonomia y seguridad en cada etapa de la enfermedad

El banco de productos de apoyo amplia la autonomia personal, previene
complicaciones derivadas de la inmovilidad y reduce la sobrecarga familiar,
permitiendo que la persona con ELA mantenga el mayor grado posible

de independencia en su propio hogar.

La pérdida funcional que genera la ELA es rapida transferencia, sistemas de comunicacién ocular y

y progresiva. Contar con el producto de apoyo gafas con puntero aser, entre otros. Cada produc-
adecuado en el momento oportuno puede marcar to se asigna tras una valoracion individualizada de

la diferencia entre mantener la autonomia o per- las necesidades de la persona, con seguimiento
derla, entre prevenir una complicaciéon o sufrirla. posterior para garantizar su correcto uso.

ELA Andalucia gestiona un banco de productos de

apoyo que ofrece en régimen de préstamo gratui- En 2025 el banco ha gestionado 390 solicitudes

to dispositivos, herramientas y equipos adaptados  de productos, ha realizado 307 seguimientos de

a cada fase de la enfermedad. uso y ha incorporado 101 nuevos productos a su
catalogo gracias a compras y donaciones.

El servicio incluye gruas de traslado, camas arti-

culadas, sillas de ruedas eléctricas, sillas de ducha

y WC, colchones y cojines antiescaras, discos de

1.039

atenciones técnicas
realizadas

22

gafas con puntero
|aser prestadas

390

solicitudes de productos
tramitadas

101

productos adquiridos
en 2025

12

equipos de comunicacion
ocular prestados

40

donaciones de
productos recibidas
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1 NUESTROS SERVICIOS

Talleres formativos online

Conocimiento accesible para todas las familias,

sin barreras geograficas

Los talleres online acercan formacién especializada a todas las familias andaluzas

con independencia de su ubicacién, reducen el aislamiento y proporcionan

herramientas practicas para mejorar la calidad de vida en el dia a dia.

Andalucia es una comunidad extensa y diversa.
Muchas de las familias que conviven con la ELA
viven en municipios alejados de los grandes
nucleos urbanos, lo que dificulta su acceso a
formacidén especializada y a espacios de apoyo
compartido. Los talleres formativos online de
ELA Andalucia eliminan esa barrera: cualquier
familia puede participar desde su propio domici-
lio, sin necesidad de desplazarse.

En 2025 se han realizado nueve talleres online
dirigidos a familias y personas afectadas por

la ELA. Los talleres abordan tanto el bienestar
emocional como aspectos practicos del cuida-
do diario, y estan impartidos por profesionales
especializados y voluntarios comprometidos con
la causa.

talleres online realizados en 2025

250

nucleos familiares beneficiarios
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Voluntariado

Compromiso que suma apoyo

El voluntariado refuerza los servicios y actividades de la asociacién, amplia la

capacidad de desarrollar acciones de sensibilizacién y contribuye directamente a

la captacion de fondos que sostienen la atencidn a las familias con ELA.

Detrés de cada accion de ELA Andalucia hay
personas que dedican su tiempo, sus conocimien-
tos y su energia de forma completamente desin-
teresada. El voluntariado es una parte esencial
de la asociacién: enriquece nuestra labor con una
perspectiva humana y aporta calidad y calidez a
todo lo que hacemos.

En 2025 contamos con un equipo estable de seis
personas voluntarias que colaboran de manera

Perfil de voluntarios por sexo:

20 % Mujeres

6

personas voluntarias estables en 2025

regular en tareas muy diversas: gestion de la te-
soreria, apoyo tecnoldgico, asistencia en eventos
y direccion de los talleres mensuales de bienes-
tar emocional online. Ademas, otras personas
colaboran de forma puntual en actividades de
sensibilizacién y recaudacion de fondos, como la
venta de loteria de Navidad, la venta de pulseras
solidarias, la participacién en eventos benéficos
y la reparacién de dispositivos de comunicacién
alternativa.

80 % Hombres
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Programas subvencionados

El respaldo institucional, un aval de confianza en nuestra labor

Contar con el respaldo de instituciones publicas y privadas representa un reconocimiento a

la labor de nuestra Asociacion y un aval de confianza en nuestro trabajo. Ademas, implica un

ejercicio de transparencia, ya que para acceder a estos apoyos es necesario cumplir con una

serie de requisitos técnicos y administrativos, asi como destacar en criterios de calidad y

relevancia del proyecto.

Los programas subvencionados nos permiten am-
pliar el alcance de nuestra atencidn, incorporar
nuevos profesionales y desarrollar iniciativas que
de otro modo no serian posibles con los recursos
propios de la asociacién. Cada subvencion recibi-
da se traduce directamente en mas servicios, mas
cobertura y mejor atencién para las familias con
ELA en toda Andalucia.

En 2025 este bloque ha estado marcado por la
puesta en marcha del Proyecto Piloto de Asis-
tente Personal, una iniciativa sin precedentes
financiada con fondos europeos que ha supuesto
el mayor despliegue operativo en la historia de la

asociacion.
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Facilitando el dia a dia de las personas con ELA
y a su entorno familiar
Impulsando autonomia, comunicacion y calidad de vida

Las personas con ELA enfrentan una progresion rapida de pérdida funcional. En ELA Andalucia
entendemos que el apoyo debe llegar donde vive la familia: en el hogar. A través de estos tres
pilares complementarios, ofrecemos una atencion disefiada especificamente para mantener
la autonomia, mejorar la comunicacidn y fortalecer el bienestar emocional de pacientes y

cuidadores.

Objetivo general

Promover la independencia y mejorar la calidad de vida de las personas con ELA y sus familias mediante:

> Intervencién de terapia ocupacional > Banco de Productos de Apoyo > Acompafamiento psicosocial
Resultados
TERAPIA OCUPACIONAL BANCO DE PRODUCTOS DE APOYO
> +450 solicitudes de Productos de Apoyo gestionadas > +200 préstamos de productos de apoyo
> +500 intervenciones profesionales > +200 envios a domicilio
> +20 visitas domiciliarias > +25 nuevos productos adquiridos
> +200 seguimientos individualizados > +10 dispositivos de comunicacién ocular
> +20 préstamos de sistemas alternativos de comunicacién

ACOMPANAMIENTO PSICOSOCIAL

> +70 visitas domiciliarias
> +350 seguimientos psicosociales

Impacto Financiacion

> Mas autonomia en el hogar Obra Social
> Mayor acceso a comunicacién - —,
> Entornos adaptados y seguros ‘ Fundacién "la Caixa
> Apoyo profesional continuo a familias

Fundacién “la Caixa” y fondos propios de la Asociacion.
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2 PROGRAMAS SUBVENCIONADOS

Proyecto piloto de asistente personal para las personas con ELA
Modelo innovador de apoyo en el domicilio

Desarrollado en 2025, este proyecto ha implantado un modelo especializado de asistencia personal
dirigido a personas con ELA en Andalucia, con el objetivo de mejorar su autonomia, calidad de vida

y permanencia en el entorno domiciliario, asi como reducir la sobrecarga familiar. El modelo se ha
basado en una atencidn centrada en la persona, con planes individualizados, formacién especifica

de asistentes personales y un sistema estructurado de seguimiento y evaluacion.

Actuaciones

> Disefio e implantacion del modelo metodoldgico de asistencia personal adaptado a la ELA.

> Prestacion del servicio en las ocho provincias andaluzas.

> Formacidn especifica y supervision continua de asistentes personales.

> Evaluacion bimestral y coordinacidn sociosanitaria.

> Estrategia activa de comunicacién y sensibilizacién social.

Resultados Impacto

> 104 profesionales contratados (asistentes personales El proyecto ha demostrado la viabilidad de un modelo
y personal técnico). especifico de asistencia personal para personas con ELA,

> 56 servicios de asistencia personal desplegados mejorando su autonomia y bienestar

> 90 % de mejora de la calidad de vida

> 89 % mejora en comunicacion funcional 8 : - AIF

> 65 % reduccion del estrés en cuidadores 92% de Eritilns el G el domicilio.

Financiacion

Por la Consejeria de Inclusion Social, Juventud, Familias e Igualdad, en el marco del Convenio suscrito con el Ministerio
de Derechos Sociales y Agenda 2030, dentro del marco del Plan de Recuperacién, Transformacion y Resiliencia (PRTR)
con cargo a los Fondos Europeos procedentes del Mecanismo para la Recuperacién y Resiliencia.

Financiado por I;Ian de o
GOBIERNO MINISTERIO ecuperacion,
la Unién Europea A Gt 030 LEs consumo Transformacién l c I
‘ v Resiliencia an

NextGenerationEU Junta de Andalucia dalucia
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®

Fisioterapia domiciliaria para personas con ELA
Atencidn especializada en casa

Este proyecto acerca la fisioterapia motora y respiratoria al domicilio de personas con ELA que,
debido al avance de la enfermedad, presentan grandes dificultades para desplazarse a centros
sanitarios. La intervencion favorece la permanencia en el entorno familiar, mejora el bienestar fisico
y facilita el acceso a cuidados especializados en municipios con menos recursos sociosanitarios

en la provincia de Sevilla.

Actuaciones

Sesiones de fisioterapia motora y respiratoria en el domicilio

Evaluacion funcional y disefio de planes terapéuticos individualizados

Formacién practica a familiares y cuidadores en movilizaciones y manejo respiratorio
Apoyo psicoldgico y espacios de ayuda mutua para las familias

v VvV Vv Vv

Resultados Impacto

> 45 personas con ELA atendidas Este proyecto ha contribuido a mejorar la calidad de vida,
57 familiares y cuidadores beneficiarios prevenir complicaciones respiratorias y reforzar la au-

> Mas de 650 sesiones de fisioterapia domiciliaria reali- tonomia familiar, favoreciendo la permanencia de las per-
zadas sonas con ELA en su domicilio y reduciendo la desigualdad

> 53 personas cuidadoras formadas en cuidados y movi- territorial en el acceso a cuidados especializados.
lizaciones

Financiacion

Diputacién de Sevilla, dentro de la convocatoria de subvenciones del Area de Cohesién Social e Igualdad para la atencién
a colectivos vulnerables.
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2 PROGRAMAS SUBVENCIONADOS

®

Mantenimiento de la entidad
Sostenibilidad para garantizar la atencion a las familias ELA

Objetivo
> Garantizar la continuidad de los servicios de atencién a la ELA

> Ofrecer apoyo integral durante toda la evolucidn de la enfermedad
> Promover la igualdad de oportunidades y el apoyo a las familias cuidadoras

Servicios

> Atencidn integral a personas con ELA y sus familias

> Atencidn psicoldgica y social

> Talleres formativos, webinars y charlas de sensibilizacién
> Fisioterapia domiciliaria especializada

Préstamo de productos de apoyo para la autonomia
Sistemas de comunicacién alternativa y tecnologia asistida
Terapia ocupacional y orientacién sociosanitaria
Servicio de informacién y acompafamiento a familias

v VvV Vv v

Resultados
400 1.097 4sde 100
. Masde
personas con ELA atendidas familiares beneficiarios profesionales beneficiarios
Impacto Financiacion
> El programa contribuye a mejorar el bienestar, la Consejeria de lgualdad, Politicas Sociales y Conciliacion
calidad de vida y el acompafiamiento integral de las de la Junta de Andalucia, junto con fondos propios de la
personas con ELA y su entorno familiar, garantizando Asociacion ELA Andalucia.

la continuidad de los servicios sociales y sanitarios
especializados.
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Atencion integral a las personas con ELA y sus familias
Acompanamiento especializado ante el diagnostico de ELA

Objetivo
> Mejorar el bienestar emocional y social de las familias ELA

> Facilitar el acceso a recursos sociales, econémicos y sanitarios
> Promover la autonomia y la adaptacion del entorno ante la progresion de la enfermedad

Actuaciones

Atencion psicoldgica individual y grupal para personas con ELA y familiares
Orientacién social y apoyo en la gestidn de recursos y ayudas

Valoracion funcional y asesoramiento en ayudas técnicas

Coordinacién con servicios sociosanitarios y atencion domiciliaria en casos fragiles
Seguimiento continuado mediante atencién telefénica, videollamadas y visitas

v VvV Vv Vv v

Resultados

Atencién mensual aproximada a 55-60 personas con ELA y sus familias

Entre 140 y 150 sesiones de apoyo psicoldgico al afio

Mas de 90 familias orientadas en recursos sociales y tramites administrativos
Evaluaciones funcionales y formacién en ayudas técnicas para mejorar la autonomia

v VvV Vv v

Impacto Financiacion
> Este programa contribuye a mejorar la calidad de vida, La Consejeria de lgualdad, Politicas Sociales y Conciliacion
el afrontamiento emocional y la coordinacion de los de la Junta de Andalucia y, fondos propios de la Asociacion.

cuidados, ofreciendo un acompafiamiento profesional
continuo a las personas con ELA y su entorno familiar
en toda Andalucia.

25
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La actividad de ELA Andalucia ha tenido una amplia difusién en medios de comunicacion

generalistas, especializados y en redes sociales, contribuyendo a visibilizar la realidad

de las personas afectadas por la ELA y las necesidades de sus familias.

Noticias propias publicadas
en la web de la asociacion

La presencia en medios constituye una herramienta clave
para dar visibilidad a la ELA, sensibilizar a la sociedad vy si-
tuar en la agenda publica las necesidades reales de las per-
sonas afectadas y sus familias. A través de distintos canales,
la entidad ha logrado amplificar su mensaje y generar mayor
conciencia social en torno a la enfermedad.

Durante 2025, ELA Andalucia ha mantenido una actividad
constante en medios de comunicacion y entornos digitales,
combinando la participacion en espacios informativos con la
difusion de contenidos propios. Este trabajo ha contribuido
a reforzar su posicionamiento como entidad de referencia y
a fortalecer la red de apoyo en torno a la ELA.

visitas registradas en www.elaandalucia.es
Fuente: Google Analytics
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PROYECTO PIONERO

Andalucia dota de asistentes personales a enfermos de ELA

Fondos europeos financian un
asistente a pacientes con ELA

» Este proyecto piloto. del
que se benefician hoy
52 personas en toda

Andalucia, mejora la

calidad de vida de

enfermos y cuidadores
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La parilisis institucional frente a la ELA: mas de 700
afectados esperan respuestas en Andalucia

La Asociacion ELA Andalucia celebra avances en su provecto piloto de Asistencia Personal que ya beneficia a
mis de 50 pacientes, mientras denuncia el bloquen financiers de la legislaciin aprobada

b Vivir con ELA a los 40 afios: "Hay mil cosas que ne puedo hacer, pero hay otras mil que si”

0 X £ - By comennaiics

La Asociacién ELA Andalucia ha lanzado un lamamicnto urgente
al Gobierno central para desbloquear la financiacion de la Ley ELA,

una normativa aprobada hace mds de siete meses que sigue sin e e e e

aplicacién efectiva. El reclamo llega a pocos dias del Dia Mundial T A _' alis |
de la Eselerosis Lateral Ami (ELA), que s¢ iel
i e e e i e

ZQ  miércoles, 02 dejul, 2025

H u e I Va Informacién

S W e 2

Diariode Sevilla e

28

Granada Hoy i

Sigue los acuerdos
en tiempo real

y cidrralos mas rapido
con PandoDoc,

El hospital Juan Ramin Jimén:

sbra el dia mundial contra la ELA, est

SH.
X

19 de junio 2035 - 14:58

60 X ©

My comentarios

HUELVA/ La Unidad Multidisciplinar de ELA del Hospital
Universitario Juan Ramon Jiménez esta volcada en la atencion
integral de las 23 personas afectadas actualmente en Huelva por
esta patologia y sus familias. Los pacientes diagnosticados tienen
en esta unidad un seguimiento estrecho, son tratados por un
equipo multidisciplinar especializado y reciben los cuidados
necesarios para mantener su calidad de vida.

Con motivo de la celebracion del Dia Mundial contra la ELA, el
Hospital ha instalado una mesa de sensibilizacion en consultas
externas. La delegada territorial de Salud, Manuela Caro, el equipo
directivo del centro, profesionales y pacientes, compartieron este
jueves este espacio de encuentro haciendo visible la enfermedad y
la atencién que reciben en este centro hospitalario, desde donde
llevan a cabo también un trabajo colaborativo con la Asociacién
ELA Andalucia y Ademo Huelva.

Granada

Un enfermo de ELA y profesor de la Universidad
de Granada recoge firmas para no perder su
asistente personal

Daniel Martin: "Nos han dado alas para luego cortarlas. Esperamos que 1a Junta nos ayude a no perdeér este
apoyo gue nos estd devolviendo la esperanza en el din a dia”

L Cerca de 3 millones de euros en obras en hospitales y centros de salud de Granada en verano

0 X © « Mo

GHANADA/ Daniel Martin-Arroyo, enfermo de ELA de 43 aflos v e e
profesor en la Universidad de Granada, ha reunido més de 22.000

firmas en change.org solicitando la inuidad del prog;
piloto de asi les del que es beneficiario: “Mi

asistente personal se ha convertido en mis manos para las tareas

ABC s Andalucia

Andalucia atiende 2 800 pacientes de ELA que piden asistencia e investigacién

pacientes de ELA que piden
asistencia e investigacion

La asociacion de afectados ha creado una guia
asistencial para orientar a los que padecen esta
enfermedad rara

Una ley sin presupuesto y mds de 600 muertos: la
urgencia de vivir con ELA en Espaiia

P

Migual Angai Reidie, un pociona cordobts

ABC ANDALUCIA (" EEBUR AITOR )

Y X WAL

Andalucia cuenta actualmente con cerca de 800 pacientes
afectados por la Esclerosis Lateral Amiotrofica, 0 mas bien
conocida como ELA. v cada ano se diagnostican en la region



ELA Andalucia Memoria anual 2025

anrm -
R Y Fe T [k =1

DEPORTES »  NACIONAL v  PUBLICIDAD  INTERNACIONAL  DERECHOALMONOR  EBMEDA ~

ALMERA »  OPINIGN +  ANDALUCIA «

Andalucia atiende cerca de 800 pacientes
de ELA, que piden "asistencia e
investigacion” en su Dia Mundial

Cusnty ct aT L] Lateral A
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CORDOBA a
[¥a mundiai de ta enfermedad
Ocho pacientes con ELA de Cérdoba se benefician de un proy p
de asistente personal

Las primeras ayudas de ba Ley ELA estd previsic que lleguen @ partir de julie @ los pacientes mis vuinerables

= e Diario de jerez CEED  mcarsean
Jerez
Bodegas Paez Morilla se une a la lucha contra la ELA

en Jerez

Con motive del Dia Mundial de la Esclerosis Lateral Amiotrdfica, la Bodega organizé una visita especial en
eolaboraciin con la Asoclachon ELA Andalucia

L La Eselerosis Maltiple: la enfermedad de las mil caras

e T e
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SER

‘Radio Cordoba Podeost | Actuslided | Rodis Cérdoba, sudies sxtro

ZConoces el programa de Asistente
personal para las personas afectadas por

Radio la ELA en Andalucia?
Cérdoba, 2470573008
audios extra = e e
Hablamos con )\I.ejandra Calvo, social de la de la ELA en
Andalucia
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PATRICIA GARCIA LUNA, VICEPRESIDENTA ELA ANDALUCIA

“En cuanto se diagnostica, Lo primero es el acompafiamiento y ayuda psicoldgica”

DESPIERTA ANDALUCIA

Patricia Garcia Luna: "Lo mas
importante cuando sales del
hospital con un diagnéstico de ELA
es el acompanamiento"

12:50H | 24 JUNIO 2025 | HERRERA EN COPE EN HUELVA
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Los afectados piden la aplicacion de la ley ELA

i 0s mis compaiieros con ELA ey -
| murieron y los médicos se jubilaron» Tl
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La importancia de la asistencia
en enfermos de ELA: «He vuelto
a sentir como era yo»

Un proyecto de ELA Andalucia reafirma la mejora fisica y
animica de los pacientes con personal ayudante
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El programa andaluz del asistente personal
para enfermos de ELA esta en el aire

Termina a final de octubre. Setenta mil firmas piden a la Junta que se prorrogue

W
Sl
eNcienDl
pETuH
[ ronoed
&
aan
S ‘
Lo mé:
EIPPsi
Mercedes Diaz i
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Sevilla » Los cincuenta enfermos de ELA de Andalucia que han pedido a
la Junta que se prorrogue el programa del asistente personal confian en ‘;::?
que sea posible extenderlo mas alld del 31 de octubre. Se han reunido un instit
con la consejeria de Inclusién Social y les han dicho que estin 15hi2f202¢
pendientes de que el Ministerio les permita usar durante un afio mas un
remanente de fondos europeos, que es el dinero con el que se esta ifaciad)
pagando a los cuidadores. de canc
palak

F
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Cérdoba « Mis de 700 personas viven con ELA en Andalucia, cada afia
se diagnostican cerca de 90 nusvos casos de esta enfarmedad
neurodegenerativa.

Las personas afectadas y sus familias necesitan el mayor apoyo poaible.
Por esola ién ELA i urgentsal
Gobiemo central para desbloquear |a financiacin de la Ley ELA

aprobada hace més de siete meses y ain pendiente de aplicacion
afectiva.

¥ es que sigusn todavia e tos
fondos necesarios para desarrollar la norma. Esto implica que las

personas afectadas y &us familias tienen que seguir afrontando solas “el
slevado coste de la atencitn y los cuidados sspecializados, sin las
ayudas prometidas”, segin explica la Asociacicn ELA de Andalucia en
un comunicada.

Mientyas tanto la Ascciacisn sigue activando iniciativas para mejorar la
atencién al colective. Ests afio destaca especialments el apoyo dela
figura del Asistente Personal Para pacientes con ELA.

Alejandra Calvo, la trabajadora aocial que coordin a Ios asistentes
personales d pacientss con ELA de la provincia de Cérdoba nos ha
contada cimo Ia experiencia repercute en un mejora de la calidad de

vida de los pacientes y de sus familias.
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Xl Tommeo Solidario de padel en
recuerdo de Soraya Mohamed

El Real Club Maritimo de Melilla acogié, del 13 al 19 de octubre, este evento para recaudar
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@ Hospital Regional Universitario de Mélaga
—,  3.894 seguidores

sl 1 semana «
Esta mafiana, los profesionales de la consulta multidisciplinar de ELA han instalado
una mesa informativa con motivo del Dia Mundial de la ELA que se celebra mafiana

Han querido acompafiarnos también representantes de ELA Andalucia, sumando
esfuerzos para visibilizar esta enfermedad.

#DiaMundialELA
#SomosHRegional
#HRUMContigoSiempre
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Transparencia

Compromiso con la rendicidn de cuentas

En ELA Andalucia entendemos la transparencia como un principio fundamental de nuestra
gestion. Por ello, ponemos a disposicion de asociados, colaboradores y donantes nuestras
cuentas anuales y auditorias, accesibles publicamente en nuestra web:

https://www.elaandalucia.es/transparencia/

Las cuentas de la entidad reflejan el compromiso de la sociedad con la lucha contra la ELA. Cada apor-
tacién, grande o pequefia, contribuye a sostener los servicios de apoyo a pacientes y familias, asi como
a impulsar el bienestar de las personas con ELA y la sensibilizacion social

El ejercicio 2025 ha estado marcado por la puesta en marcha del Proyecto Piloto de Asistente Personal
para Personas con ELA en Andalucia, financiado por la Consejeria de Inclusidon Social con fondos euro-
peos Next Generation, con una inversién cercana a 1,4 millones de euros. Esta iniciativa ha incremen-
tado notablemente el volumen de financiacién publica y ha permitido ampliar el alcance de los servicios
prestados a las familias.

Ingresos 2025 Destino de los fondos
9 11,93 %
20,91 % o .
Privados Propios 10,36 %
84,42 % Estructura
Servicios
5,22 %
67,16 % Captacion de
g fondos
Publicos

Gastos en servicios

3,01 % Comunicacién alternativa ;—l
6,41 % Terapia ocupacional »——‘

14,96 % Productos de apoyo ‘/.

24,47 % Atencidén psicoldgica y social

38,38 % Fisioterapia Domiciliaria

9,77 % Ayuda a domicilio o o
0,38 % Difusion y sensibilizacion

0,14 % Asistencia juridica

2,47 % Logopedia
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GRACIAS a todos

Nada de lo que hace ELA Andalucia seria posible sin la implicacién y la solidaridad de muchas

personas y entidades que, afo tras afo, caminan a nuestro lado.

Gracias a las familias asociadas, personas voluntarias, profesionales sanitarios, entidades colaboradoras, empresas
comprometidas y administraciones publicas, que con su apoyo hacen posible que sigamos acompafando a las personas
afectadas por la ELA en todas las etapas de la enfermedad.

Cada granito de arena, cada iniciativa solidaria y cada colaboracion contribuyen a que podamos seguir ofreciendo
atencion, una sonrisa y acompafiamiento a las familias. Nuestro mas sincero agradecimiento a todas las personas que
creen en esta causa y trabajan junto a nosotros por un mismo objetivo: mejorar la vida de las personas con ELA y avan-
zar en la lucha contra esta enfermedad.

A

Inclusidn Social,
Juventud, Familias
& Igualdad

Obra Social

L Fundacién "la Caixa”

e - AMA.

agrupacién mutual
aseguradora
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Consumao

FUNDACION
RAMON ARECES

ALYARO MORENO
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000060090

DERICHEBOURG

NO\DO

AYUNTAMIENTO DE SEVILLA

Grupo
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