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Estimados socios y colaboradores:

Me complace presentar la Memoria de Actividades de adELA
correspondiente al afio 2024, un periodo que ha marcado un
anfes y un después en la vida de los enfermos afectadas por la
ELA y sus familias.

Después de varios afios frabajando intensamente por hacerla
realidad, el 31 de octubre de 2024, por fin, se publica en el BOE la
conocida comao "Ley ELA", un hito importante por lo gue supone de
recanocimiento a la gravedad de la enfermedad, aunque atin
gueda un largo frabajo para gue sea una realidad, ya que no se ha
terminado de definir el reglamento ni se han dotado los
presupuestos necesarios para su implementacién efectiva,

La ley aborda siete aspectos fundamentales, entre los que se
destacan, el acceso a ayudas econdmicas, la agilizacion de
tramites y procesos, la garantia de una formacion de calidad
para profesionales sanitarios y cuidadores, kb atencidn
domiciliaria y la creacion de residencias especificas para
enfermos de ELA. En adELA, estamos trabajando intensamente en
estos puntos para agilizar los procesos y esfar preparados para
cuando las ayudas sean una realidad.

Nos sentimos especialmente orgullosos del Convenio firmado en
2024 con la Comunidad de Madrid. Nuestra colaboracion con las
unidades de ELA de los hospitales de referencia nos ha permitido
extender la labor de los profesionales sanitarios, brindando
apayo fras el diagnostico y durante toda la evolucion de la
enfermedad.

Carmen M. Sarmiento
Presidente adELA
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Pero el gran hito de 2024 ha sido la apertura el 24 de abril del
Centro Especializado de Atencion Diurna para enfermos de ELA
[CEADELA) en el Hospital Enfermera Isabel Zendal, que se ha
convertido en un Centro de referencia a nivel mundial. Més de 120
enfermos estéan acudiendo a sus instalaciones no solo para
recibir terapias, sino fembién para socializar, compartir
experiencias, jornadas de ocio y poder ofrecer un respiro a sus
familiares.

En el marco del convenio, seguimos participando en el disefio e
implementacidn de los dos nuevos centros especlalizados: la
Unidad de Media Estancia en el Hospital Santa Cristing, que abrira
sus puertas en junio de 2025, y la futura Residencia Hospitalaria
en el anfiguo Hospital Puerta de Hierro, prevista para finales de
2028.

Cabe resattar también, la firma de un convenlo con SEMES
[Sociedad Espafiola de Medicina de Urgencias y Emergencias),
para la creacion de un profocolo especifico para enfermos de
ELA, cuyo primer paso ha sido la elaboracién del “Decélogo de
buenas pracficas”, presentado en Sevilla en su congreso anual en
junio de 2024,

Estamos muy safisfechos de haber podido incrementar los
servicios prestados a nuestros afectados en un 16%, alcanzando
la cifra de 42935 sesiones, asi como el préstamo de 1568
productos de apoyo. Nuestro esfuerzo permanente se centra en
conseguir los recursos publico—privados necesarios para hacer
frente a estas necesidades.

Seguimos reforzando una estrecha colaboracion con las
asociaciones ELA Extremadura, ELA Castfilla v Ledn [ELACyL),
AdELAnte Castilla-La Mancha y adELA Madrid para hacer posible
estas logros.

(ueremos agradecer a su Majestad la Reina Letizia la audiencia
gue nos concedid en el pasado mes de septiembre para
interesarse por nuestra labor y mostrar su apoyo a los enfermos
de ELA

También gueremas hacer una mencitn especial al Ayuntamiento
de Madrid gue nos hizo enfrega de la Medalla al Mérito como
reconocimiento a nuestros 34 aios de trabajo.

Ouiero expresar nuestro agradecimiento a la Junta Directiva de
adELA por su dedicacicn y compromiso. A los empleados por su
profesionalidad y esfuerzo, y al voluntariado por su entusiasmo y
generosidad. A todos nuestros socios, colaboradores v
benefactores por su confianza vy apoyo. Y, de manera muy
especial a Rosa Sanz, nuestra gerente durante los Glitimos 10
afios. Su labor fue un elemplo de enfrega, generosidad y
excelencia. Rosa, siempre seguiras con nosofros.

Para continuar con nuestra labor y asegurar el mejor apoyo a los
afectados de ELA v sus familias, os necesitamos més que nunca.
Gracias a todos por vuestra colaboracion que es esencial para
seguir avanzando en nuestra mision.



= Més de 4.000 personas padecen ELA en Espafia.

= Cada afio, mas de 900 personas son disgnosticadas de ELA en nuestro pais y ofras
tantas fallecen a causa de ella.

= |3 ELA es una patologla neurodegenerativa irreversible, lefal v sin cura
-l esperanza media de vida de los pacientes de ELA es de enfre 3 y B afios.

= Hoy en dig, la ELA no tlene cura, pero sl se dispone de fratamientos, cuidados y
recursos fécnicos que pueden aumentar y mejorar ka calidad de vida de quien |a padece.

= [l coste de la enfermedad puede suponer entre 35.000 v 110.000 € 3l afio, en
funcion del grado de avance de la enfermedad*.

= |3 mayoria de los servicios de cuidados y atencidn continuada de los pacientes con ELA
fuera de Ios hospifales son cubiertos y sufragados por las asociaciones de pacientes
asistenciales vy las propias familias.

4,000 personas enfermas
Esperanza de vida 3 - 5 afios
Al afio 900 fallecidos y 900 diagnosticados

Coste medio paciente/afio de 35.000 a 110.000 €

* Esfudio de costes direcios de la ELA en Espafia en personas enfermas y sus familias,
Fundaciin Luzdn, sepfiemire 2024




= |8 Asociacion Espafiola de Esclerosis Lateral Amiotrdfica (@dELA) es una
organizacion sin énimo de lucro de dmbito nacional cuya misién es ayudar y
mejorar la calidad de vida de las personas afectadas por la ELA

= Somos una enfidad declarada de Utilidad Pdblica desde 1997 y confamos
con el selio de "ONG Acreditada’ de la Fundacién Lealtad desde 2018,
Nuestras cuentas son auditadas cada afio por Auren

= adELA facilita a los afectados de ELA







Nuestra labor se desarralla en forno a cinco lineas de actuacion fundamentales:

1.- Asistencia y cuidado de los afectados:
Facilitamos los servicios sociosanitarios necesanios para mejorar la calidad de vida de los afectados de ELA
- Sesiones de fisioterapia, logopedia v psicologia para pacientes v familiares.
Préstamo de productos de apoyo como sillas, grias, camas articuladas, sistemas de comunicacion alternativos.
Terapia ocupacional.
- Cuidadores especializados.

Proporcionamos asesoramiento, informacitn y orientacion a las familias sobre ayudas pablicas, reconocimiento de Grado Discapacidad y Dependencia, adaptaciones del domicili, efc.
Promovemos actividades de ocio para pacientes y familiares para fomentar su integracicn sockal y evitar el aislamiento.

2.- Representacién ante las instituciones:

Buscamos y promovemos acuerdos y convenios de colaboracion con instituciones y organismos pablicos vy privados.

Aportamos nuestro conocimiento y experiencia para &l desarrolio de iniciativas y medidas dirigidas a mejorar |a asistencia y calidad de vida de los afectados de ELA
Impulsamos la creacion de redes asistenciales para acercar la asociacion a los afectados v su entorno familiar,

3.- Visibilidad y sensibilizacidn:
Desarroltamos diferantes acciones para sensibilizar a la sociedad v a los profesionales de la salud e instituciones pablicas y privadas en torno a la enfermedad, sus consecuencias v
las necesidades de los pacientes v sus familias.

4.- Implantacién de la Nueva Ley ELA:
Hemos sido parte activa del desarrollo de |a Ley hasta su aprobacion, y sequimos preparando con las comunidades autdnomas, para anficipar el trabajo, una vez este desarrollado el
reglamento y dofado el presupuesto.

5.- Formacion:
Organizamos cursos y sesiones formativas para pacientes, familiares, cuidadores v profesionales sociosanitarios.
Participamos en foros formafivos organizados por terceros.




2024 en nimeros:

953 enfermos y 135 familiares

Nuestra red de apoyo llega a todo el entorno familiar,
ayudando a un colectivo de unas 2.380 personas

»18.983 horas de cuidador especializado
» 14,5629 sesiones de fisioterapia
= 5428 sesiones de logopedia

= 2634 sesiones de psicologia
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= 361 sesiones de terapias complementarias.
Enfermeria, yoga, terapla canina, osteopatia



= Jamos cobertura a afectados de todo el ferritorio nacional.

Madrid

Castilla y Ledn it
Castilla - La Mancha
Extremadura

Andalucfa
Aragtn
Galicia
Otros

» Hemos prestado hasta 1.562 productos de apoyo.

» Hemos atendido a 1,062 familias con todo fipo de consultas relacionadas con
la enfermedad, acceso 8 ayudas publicas y el impacto de vivir con ELA

=Hemos faciitado 161 horas de formacidn especilizada a cuidadores,
familiares y ofros profesionales, dando capacitacion 8 40 nuevos
profesionales an 4 formaciones trimesfrales.

=No dejamos a nadie afrds, nuesfro fondo solidario ha atendido a 28
pacientes y sus familias, que han podido demostrar vulnerabilidad econdmica







CUENTA DE RESULTADDS

INGRESOS GASTOS

® Atencién al paciente
B Amortizaciones
B (Gastos generales

6,3%

® Cuotas socios
= Subvenciones pdblicas

» Donaciones privadas y eventos

BALANCE

ACTIVO PASIVO - PATRIMONIO NETO

® Patrimonio neto
m Pasivo no corriente

= Activo no corriente

| Activo corriente ® Pasivo corriente

10,8%

=

Cuotas socios 1462341 € Atencion al paciente 1.045.290 € 33,2%
Subvenciones publicas 203475 € Amortizaciones 9L E
Donacienes privadas y eventos 630313 € Gastos generales 7562 €
TOTAL INGRESOS 976029 € TOTAL GASTOS 1156473 €

93,6% dedicado a la misién

522 ' 3,6%

Patrimonio neto 194.405 €

Activo no corriente 63.453 € Pasivo no corriente 27080 €
Activo corriente 522,756 € Pasivo corriente 364,625 €
TOTAL ACTIVO 586.209 € TOTAL PASIVO/PATRIMONIO NETO 586209 €

89,2 —




Por fin se aprueba la Ley ELA

Tras afios de frabajo de foda la Comunidad ELA, el 31 de ocfubre de 2024 se
publicaba en el BOE la conocida como Ley ELA un importante paso adelante en
nuesira lucha por lograr un futuro mejor y una vida mas digna para miles de
pacientes y familias de nuestro pals. La Ley se focaliza en 7 dmbitos de actuacion:

1- Discapacidad y Dependencia. Agilizar los trémites para acceder a las ayudas.
2~ Cuidados especializados y atencitn confinuada 24 horas en fase avanzada.
3~ Residencias especificas para pacientes de ELA

4 - Formacitn especializada para cuidadores v profesionales sanitarios.

b.- Senvicios a domicilio de fisinferapia y logopedia.

B.- Investigacian.

7~ Reqistro Nacional de Pacientes.

Adn queda camino por recorrer hasta que la Ley sea una realidad en la vida diaria
de Ins afectados. Es imprescindible adjudicar a la Ley dotacion presupuestaria y
conceder a las comunidades autbnomas suficientes medios econdmicos.

Mientras llegan las ayudas, desde adELA seguimns trabajando para agilizar la
implartacion de estas medidas, y que todos los enfermos y sus familias tengan los
cuidados, terapias v servicios que necesitan para mejorar su calidad y esperanza
de vida




Acuerdo adELA con la Comunidad de Madrid:

En el afio 24 adELA firma un convenlo de colaboracion con la Comunidad de Madrid.
Un acuerdo marco gue engloba |a colaboracidn de ambas instifuciones, en el
desarrollo de iniciativas que mejoren la vida de los enfermos de ELA El primer hito
fue, en abril, Ia apertura del centro Especializado de Atencion Diurna para pacientes de
Esclerosis Lateral Amiotrdfica (CEADELA] del Hospital Enfermera lsabel Zendal, el
primero de sus caracteristicas en foda Espana, v pionero en Europa. Parficipamos
activamente en el disefio y hoy es una realidad para 122 de nuestros pacientes, que
han podido beneficiarse de una media de 1744 horas de terapia al mes. Un enfermero
empleado por adELA atiende a diario a los afectados en el Centro y hace de enlace
entra el hospital v la asociaciin

Oe manera recurrente tenemos colaboracion con las Unidades de ELA de los
Hospitales de Madrid, gue nos derivan pacientes, y con las que hacemos un
seguimiento conjurto.

Adicionalmente adELA y una representacion de nuestros enfermos y empleados, han
colaborado en el disefio de los futuros centros para enfermos de ELA Residencia de
Media Estancia Santa Cristing, que abre sus puertas en Junio 26 y &l Futuro Hospital
Puerta de Hierro, que estard disponible para final de 2026.
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Somos un modelo de Innovacitn social una asociacién de pacientes gue
representa de manera igualitaria a fodos los enfermos de ELA Pagan una
cuota simbdlica a la asociacion y reciben a cambio todo tipo de apoyo y sarvicios.

No dejamos a nadie afrds. Si el paclente acredita vulnerabilidad
econémica, contamos con un Fondo Solidario que cubre todas sus
necesidades.

El 93% de nuestros ingresos se destinan a la misidn. Trabajamos con
una red de voluntarios, miembros de la Junta Directiva y profesionales pro-bono
que nos ayuda a sequir avanzando.

Nuestra actividad contribuye a la Agenda 2030 en & de sus obietivos.

Contamos un banco de productos de apoyo que prestamos a nuesfros socios
durante el tiempo gue los necesitan. Cada producto es utilizado de media
por 4 paclentes. los productos son reacondicionados v reutilizados,
fomentando un consumo responsable y la economia circular, reduciendo asl el
impacto para el planeta.

FIK 3 SALLD
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adELA es miembro fundador de |a Alianza Internacional de Asociaciongs de ELA/MND

Pertenecemos &
Confederacion Espariola de Personas con Discapacidad Fisica y Orgénica (COCEMFE)
Piataforma de Entidades de Voluntariado de ta Comunidad de Madrid (FEVOCAM]
Federacion Espanola de Enfermedades Raras (FEDER)
Plataforma *Para 1i, Paliativos®

Convenios de colaboraciin cone
Comunidad de Madrid
Consejo General de Colegios Oficlales de Enfermerfa de Espafia
Sociedad Espafiola de Medicina de Urgencias y Emergencias (SEMES)
Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL)

Convenios para la asistencia de pacientes y familiares con:
Castilla-La Mancha: Adelante CLM
Castilla y Ledn: ELACyL
Extremadura: ELA Extremadura
Madric: adELA Madrid

Nuestros fondos, dan cobertura y servicios a enfermos residenfes en esfas regiones,
complementando asl, las ayudas locales que pueden recibir en sus zonas.
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- Concesidn de la Medalla de Madrid:

H 16 de mayo, coincidiendo con |a festividad de San Isidro, el alcalde de Madrid, José Luis Martinez Aimeida, nos hacia entrega de la Medalla de Madnid en un emotivo acto
celebrado en el Ayuntamiento de la capital como reconocimiento a nuestros ‘mas de 30 afios trabajando para mejorar ka calidad de vida de las personas afectadas de ELA".

« Audiencia S. M. la Reina Letizia:

S. M. la Reina Letizia, presidenta de Honor de adELA, recibid en septiembre a representantes de nuestra asociacion en una Audiencia en |a gue fuvimos |3 oportunidad de
acercarle la realidad de las personas que padecen ELA en Espafia y nuestra labor para ayudarles en el duro camino de esta cruel enfermedad.

« Recepcidn Dia de la Hispanidad:
La Presidenta y Vicepresidenta de adELA fueron invitadas a la Recepcion Oficial del Dia de |a Hispanidad en el Palacio Real de Madrid.

- Galardonados como Mejor iniciativa del Tercer Sector, en Multinacionales por Espafia:

Esfos galardones, que contaron con el apoyo de Beam Suntory y 1a Fundacion ADN, reconocen los méritos y Ia labor de las personas, empresas e Instituciones que han
destacado por su contribucion al desarrollo de fa sostenibilidad en nuestro pals.




= Campafia “No somos una moda viral” En 2014, el Ice Bucket Challenge puso
a la ELA en boca de fodos. Diez afios despues, pusimos en marcha una campafia
en redes sociales con la que, bajo el titulo® No somos una moda virall, poniamos
sobre la mesa la realidad de los pacientes de ELA en Espana y haciamos una nueva
lamada a la accitn.

= Participacidn en la serie “Hablando con..”, de la Fundacion Cofares. Una
iniciativa que recoge videos divulgativos protagonizados por asociaciones de
pacientes para dar visibiidad a distintas patologias y mostrar la realidad de
guienes las padecen.

» A finales de Junio, estuvimos en el IV Congreso Internacional de Gestidn
Sanitaria, organizado por |a Socledad Espanola de Directivos de |a Salud-SEDISA,
para mostrar la realidad de la ELA y recordar 8 los asistentes que fodos, cada uno
desde nuesiras responsabilidades, podemos ayudar 8 mejorar k3 vida de los
afectados por esfa cruel enfermedad.

= Carrera “Madrid con la ELA” E 30 de junin, celebramos |a primera edicion de
*‘Madrid con la ELA", una carrera solidaria organizada por nuestra asociacion v el
Ayuntamiertto de Madrid en la que participaron més de 2000 personas.

R

Fundacion 2 .IF;

COFARES :f

[ ]
¥
%
[
d

'_.-";.-‘-'"'-.-__________ ' ..

- ol
N




=También parficipamos con festimonisles en el XXXIV Congreso de
Inspectores de Hacienda del Estado, celebrado en Cordoba los dias 24 y 25
de octubre y &l que asistieron mas de 700 inspectores de Hacienda del Estado de
toda Esparia.

= Intervenciones en medios de comunicacion: A |o largo del afo, estuvimos
presentes y participamos en numerosas entrevistas para medios escrifos y
programas de radio y felevision tanto de ambito nacional como regional v local.

= Presencia confinuada en redes soclales: adbLA esta presente en ¥, Facebook,
Instagram, Linkedin y Youtube.

= Dia Mundial de la ELA: "Ninglin pacienfe de ELA sin cuidados y culdadores
especializados”. Esta es la principal reivindicacion que desde k8 asociacion
realizamos el pasado 21 de junio en el Dia Mundial de [a ELA una conmemoracion
protagonizada por dos eventos fundamentales:

= Celebracidén con la Oficina en Espafia del Parlamento Europeo de [a
jornada “ivir Europa con ELA', una jornada insugurada por el ministro de
Derechos Sociales, Consumo v Agenda 2030, Pablo Bustunduy, v que contd
con la parficipacion y asistencia de diferentes representantes politicos.

= Celebracién en el Centro Especializado de Atencién Diurna para
Paclentes de ELA [CEADELA) del Hospital Enfermera Isabel Zendal.
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UNA FORMACION PARA URGENCIOLOGOS
CENTRADA EN ij‘\e‘lffl TRATAR AL PACIENTE
CONELA ENLOS SUH Y SEM

ESTAMS
PFOROLETL ESTAS

------

Curso Enfermeria: liderandc
el cuidado en ELA



= Curso online “Enfermeria: liderando el cuidado en ELA”, del Instifufo Superior de Formacion Sanitaria (1ISFOS) del Consejo General de Enfermeria: més de 1.800
profesionales enfermeros realizaron este curso de cuidados experfos en ELA

= Webinar SEMES-adELA “La ELA en urgencias™ celebrado el 13 de marzo, participaron cerca de 850 profesionales.
= Elaboracion v presentacion del “Decélogo de buenas précticas para la atencién a las personas con ELA en Urgencias y Emergencias” en el 34 Congreso

Nacional de SEMES (Sevilla, 5-7 de junio). Este decalogo recoge una serie de recomendaciones que, si bien parecen sencillas, marcan la diferencia a |a hora de atender de
la mejor manera posible a los pacientes con ELA en los Servicios de Urgencias y Emergencias.

= A |o largo del afio, celebramos 4 cursos formativos sobre cuidados en pacientes de ELA para famillares v ofros tantos dirigidos a cuidadores profesionales,
aportando formacidn de calidad a més de 120 profesionales.







* Misa in Memoriam
En febrero, como cada afio, celebramos, en |a Iglesia Virgen de la Paloma de Madrid, nuestra misa funeral en memoria de los 205 compafieros de vigje que nes dejaron
en 2023.

» Comida de Hermandad
A finales de junio, justo el dia anterior & la 18 Carrera Madrid con la ELA y para ir cogiendo fuerzas, celebramos nuestra fradicional Comida de Hermandad.

= CompostELA 2024
En 2024, colaboramos y acompafiamos a CompostELA, una iniciativa puesta en marcha en 2019 por un grupo de peregrinos relacionados con la ELA

= Desayuno de Navidad adELA
En diciembre celebramos uno de nuestros encuentros mas especiales del afo, el tradicional Desayuno de Navidad, una cita a la que acudieron més de b0 personas y en
la que no faltaron villancicos, balles y sobre todo una buena dosis de flusidn y carifio.

* Actividades de ocio
A lo largo del afio, organizamos diferentes actividades de ocio y visitas culturales en colaboracion con entidades comoa la Fundacion AON o MFS Investment Management:

= \lisita "Exposicién Inmersiva de Titanic® en el Matadero de Madrid (patrocinada por MFS Investment Management el 18 de noviembre)
= lisita guiada a la [X Bienal de Arte Contemporaneo Fundacién ONCE [patrocinada por la Fundacion Aon, 17 de diciembrel




Xlll Torneo de Golf adELA

Como cada mes de junio desde hace
13 afios, celebramos nuestro torneo
de golf, una cita que una vez mas
reunid @ NUMerosas personas y
apasionados de este deporte que
quisieron colaborar para facilitar
una vida mas digna a quienes
sufren ELA.

Festival de baile
Ana Davila

Los dias 16 v 16 de junio, la Escuela de
Flamenco Ana Davila celebrd en el
Teatro Capitol de Madrid, con un
rofundo éxito de asistencia, un nuavo
festival benéfico a favor de log
afactados de ELA

VI Torneo de Péadel
Lola Sacristan Contra la ELA

Un afio mas, y ya son seis, el Torneo
de Padel contra la ELA celebrado en
Uaganzo en memoria de Lola
Sacristan fue todo un éxito,
reuniendo @ mas de 70 pargjas de
jugadores en diferentes categorias
y logrando un lleno espectacular.

\fl Torneo c_lel ELA
4"; g Sacrista
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Torneo Benéfico de

Padel Vuela contra la ELA

Este torneo es organizado por un grupo
de jdvenes liderados por la familia de
Carlos de Pablo, paciente de ELA, que

unen sus fuerzas con un objefivo;

cambiar y mejorar la vida de los
afectados por la ELA En 2024, vuELA
logrd reunir 8 128 jugadores, mas de

1200 asistentes y 160 colaboradores y

Spansars.




Mercadillo Sclidario de Navidad
de la Fundacién MAPFRE

En 2024, este mercadillo tuvo un
proposito muy especial: ayudar a los
enfermos de ELA. Cada compra que
hicieron los asistentes fue un gesto

de apoyo, una contribucion que ha
ayudado a marcar Ia diferencia en la
vida de quienes enfrenfan esta dura

enfermedad.

ELA Trail de Gascones

El Alpi de Usara y el Ayuntamiento de
Gascones organizaron una nueva
edicion del ELATRAIL Gascones, una
prueba solidaria de montafia, que
tiene como objetivo ayudar a los
pacientes de ELA v con la que
fambién se guiso homenajear al
corredor Raul ARR 31.

Swim for ELA

La familia Swim for ELA y el equipo
Cera Martela nos visitaron para
conocer de primera mano nuestra
labor y hacernos entrega de parte
de los fondos recaudados en la
Travesia Solidaria Swim for ELA
2024, celebrada con un éxito sin
precedentes el 11 de mayo.
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Carrera Solidaria contra la ELA
de la Fundacidn EuroCaja Rural

Un afio mas, fuimos una de las

asociaciones beneficiarias de la

Carrera Solidaria Contra la ELA
oroanizada en Toledo por la Fundacitn
Eurocaja Rural, una iniciativa que tiens

como objefivo dar visibilidad & esta

enfermedad y recaudar fondos para la
investigacidn y asistencia a enfermos
de ELA y sus familias.




BiciclELA 2024

Los participantes en este reto
deportivo solidario, patrocinado por
INECO en colaboracidn con la
Fundacidn FOI, recorrieron en
apenas 72 horas mas de 1.000 km
por la Ruta de Ia Plata entre las
ciudades de Avilés y Sevilla.

XX Cross Solidario
del Rector de la UCIC

El tradicional Cross Solidario del
Rector de la Universidad Camilo
José Cela quiso recordar en su
vigesima edicidn a su rector
honorifico Emilio Lora-Tamayo v
dedicar a Ia ELA los fondos
recaudados.

Kalendario Solidario
Derecho a Vivir 2025

Este Kalendario Solidario, en el gue
participan destacadas personalidades
de diferentes dmbitos, es una iniciativa

de Ia perlodista Harmen Garrido que
fiene como objetivo recaudar fondos,
para mejorar la calidad de vida de las
personas afectadas por la ELA v dar
visihilidad a esta enfermedad.

Concierto Benéfico
José Maria Guzmén

Con un aforo précticamente lleno, el
cantante y compositor José Maria
Guzman, componente de
Canovas—Rodrigo-Adolfo y Guzman
y Cadillac, deleité a los espectadores
con sus inolvidables temas
musicales desde Ios afios 70 hasta
la actualidad.




VIl Legua Solidaria
contra la ELA

Esquivias volvit & ponerse as
7apatillas de deporte por una buena
causa v I VIl Legua Solidaria
organizada por |a Asociacion Tauring
'La Montera' del municipio toledano
se desfing un afo mas a los
afectados por la ELA.

Carrera Cooperativa
El Grupo SCA

La Carrera de El Grupo SCA una de las
pruebas deportivas de referencia en la
Costa de Granada, se disputd en su
novena edicidn a beneficio de la lucha
confra la ELA. La carrera, organizada
par la cooperativa El Grupo SCA, contd
con la parficipacion de los atletas
Martin Fiz y Fermin Chacho y el
exjugador de Volay Rafa Pascual.

Funcidn benéfica del

Musical Salta Conmigo

A punto de finalizar el afio,
disfrutamos de la funcion benéfica
de un show en el que los asistenies
pudieron saltar y cantar al ritmo de

los mayores éxitos musicales que
han marcado a diferentes
generaciones.

52 Torneo Benéfico
“Torrejdn golea a la ELA”

Un afio méas, este torneo solidario de
futbol nos permitio disfrutar de
apasionantes partidos de diferentes
equipos de |a Super Liga Infantil,
todo ello con el fin de ayudar a
mejorar I3 calidad de vida de log
afectados por la ELA.




Muy orgullosos de haber recibido vuesira
generosidad, en diversos premios vy
reconocimientos, que hacen posible que
nuestra misidn se pueda llevar a cabo cada dia.

XVI Convocatoria de “Euros de tu Ndmina”®
del Banco Santander.

Xl Convocatoria de Ayudas a Proyectos de
Accién Social de la Fundacién Mutua Madrilefia.




BIENESTAR

98 edicidn de los Premios Humanizando
la Sanidad de Teva.

Programa de Accién Social de Cecabank
“Ta Eliges”.

ZURICH

2]

ZURICH H
. ZURICH

Premios Solidarios del Seguro.

Premio Aspid Platino por la campafia
“Mi voz, Mi voto”.




‘DIRECTORIO

| INFORMACION Y ORIENTACION

I UNIDAD DE PSICOLOGIA

UNIDAD DE TRABAJO SOCIAL
UNIDAD DE LOGOPEDIA

UNIDAD DE FISIOTERAPIA

UNIDAD DE TERAPIA OCUPACIONAL
SERVICIO DE AYUDAS TECNICAS
DEPARTAMENTO DE FORMACION




Junta Directiva

Presidente Carmen Martinez Sarmiento
Vicepresidente Pilar Fernandez Aponte
Tesorera M2 Angeles Garcia Alonso
Secretaria M2 Carmen Tirado Garabatos
Vocales Maria Esteban Muguiro
Juan Carlos Valera Cogorro
Mario Prieto Gomez
Francisco Arteche Fernandez-Miranda
Nuria Olmedilla Gonzalez
Anibal Martin Serrano

Equipo de trabajo

Gerente Rosa M2 Sanz Palomero (hasta octubre de 2024)
Directora general Mar Garcia Rulz (desde noviembre de 2024]
Comunicacion y Marketing Rosa M2 Garcia Llorente
Enfermeria Juan Manuel Paniagua Parra
Administracion Carmen de Andrés Prosper
Paloma Juan Ramirez

Terapia Ocupacional Yolanda Gonjar Mora
Trabajo Social Cristina Yanes Saborit

Pablo Pastor Gonzélez

Sara Vera Fernandez
Coordinacion Voluntariado Elena Ferndndez Carrascoso

Presidenta de Honor

Agradecemos profundamente la
colaboracidn, ayuda desinteresada,
empatia y profesionalidad de las
decenas de personas voluntarias,
gue nos apoyan en nuestra labor.
Oue demuestran dia a dia su
compromiso fanto hacia las
personas que padecen ELA como a
sus familiares.

En nombre de los integrantes de
adELA, de las personas enfermas y
de sus familiares, GRACIAS.

S.M la Dofia Reina Letizia
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Asociacién Espariola de
Esclerosis Lateral Amiotréfica

Tu solidaridad es su mejor terapia

dona con
confianza

r FUNDACION LEALTAD

Calle Emilia, 51 - Local (28029 Madrid) / Tel. 91 311 35 30 / adelaweb.org / adela@adelaweb.org

adELA Asociacion Espafiola de Esclerosis Lateral Amiotrifica @ mAsociacion ELA 0 madela_org @ @hsociacionELA e masoclacionadelaZB0n °



