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]. Un mensaje para la comunidad ELA

Estimados/as amigos/as de la comunidad de laELA,

El2024 ha sido un afio lleno de aprendizajes, retos y, sobre todo, esperanza para quienes convivimos con la ELA
en Canarias. Desde Teidela hemos puesto el corazdn en cada accion, conscientes de que detras de cada paso
estan las historias de vida, lucha y resiliencia que nos inspiran a seguir adelante.

Queremos expresar nuestro mas profundo agradecimiento a todas las organizaciones que han caminado a
nuestro lado este afo. Gracias a su apoyo, hemos podido llegar amas familias que nunca, fortaleciendo nuestro
servicio de atencidon domiciliaria y mejorando la calidad de vida de quienes forman parte de nuestra comuni-
dad.

Este afno quedara grabado como un momento histérico para todas las personas implicaclas en la lucha contra
la ELA. La aprobacion de la Ley ELA es fruto de afos de esfuerzo colectivoy, al mismo tiempo, un nuevo punto
de partida. Nuestro compromiso es transformar esa ley en acciones concretas que hagan una diferencia tan-
gible en las vidas de las personas afectadas y sus familias en las islas.

Asimismo, sabemos que el futuro de la ELA depende de los avances cientificos, y por eso hemos reforzado
nuestro compromiso en este ambito, impulsando proyectos en Canarias que nos acercan cada vez mas al
conocimiento de la enfermedad y a posibles tratamientos.

Todo esto ha sido posible gracias al esfuerzo conjunto de tantas personas, profesionales y entidades que han
confiado en nuestra mision. A cada uno de ustedes, gracias por sumar, por apoyar y por demostrarnos que no
estamos solos en este camino.

Entramos en el 2025 con la determinacion de seguir defendiendo la dignidad, los derechos y la calidad de vida
de nuestra comunidad. Porque juntos, somos mas fuertes.

Con gratitud y esperanza,
El equipo de Teidela

Teibela

Memoria 2024 |

3



2. Entender la ELA para mejorar la vida

La Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA) es una
enfermedad neurodegenerativa que afectaalas
neuronas motoras, encargadas de transmitir las
ordenes del cerebro a los masculos para realizar
movimientos voluntarios. Esta degeneracion
progresiva provoca una pérdida de fuerza mus-
cular,que se traduce enuna paralisis gradualy en
la incapacidad de realizar funciones esenciales
como caminar, hablar, tragar y, finalmente, res-
pirar.

Aunque puede presentarse a cualquier edad, la
ELA afecta con mayor frecuencia a personas
entre los 40 y 70 afos, siendo ligeramente mas
comun en hombres que en mujeres. Se trata de
una enfermedad que no discrimina por origen,
etnia ni condicion social y cuya causa exacta si-
gue siendo desconocida.

Actualmente, la ELA no tiene cura y no existen
tratamientos que puedan frenar su avance. La
esperanza de vida promedio tras el diagndsti-
co es de 3 a 5 anos, aungue varia en funcion de
cada caso.

La atencion a las personas con ELA se centra
en aliviar los sintomas y en proporcionar apoyo
integral para mejorar su caliclad ce vida y la de
sus familias.

En Canarias y el resto del mundo, el trabajo de
asociaciones como Teidela es fundamental
para garantizar acompafamiento, recursos y
esperanza a quienes conviven con esta dura

realidad.

ha

En Espaina, mas de 4-000 perso-

nas viven con ELA, enfrentando desafios
gue afectan tanto a quienes la padecen
COoMo a sus familias.

Cada ano, 900 nuevos diagnosti-
CO0S NOos recuerdan la urgencia de avan-
zar en lalucha contra esta enfermedad.

En Canarias hay alrededor de 106
personas afectacdas, una cifra que refleja
la necesidad de apoyo cercano en nues-
tracomunidad.

El coste anual para las familias supera

los 60-000 e, unacargaeco-

ndmica que se suma a la complejidad
emocionaly fisica de la ELA.

Teibela
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Necesidades y desafios de las personas
con ELAy sus familias

=Reconocimiento del grado de discapacidad
= Ley de Dependencia
=|ncapacidad laboral

Atencion multidisciplinar: neurologia, neumo
logia, endocrinologia, nutiricion, rehabilitacion,
logopedia, enfermeria, psicologia, trabajo social
Gestionde Traslado frecuente al centro hospitalario.
L Necesidad de programas de rehabilitacion
continuada: fisioterapia, logopedia, terapia
ocupacional

PERSONA DIAGNOSTICADA
DEELA

= Eliminacion de barreras arquitectonicas
= Adaptacion de la vivienda (escaleras, Accesibilidad
ascensor...)

=\/ehiculo adaptado

Gestion

emocional - Riesgos psicosociales para la persona enfermay
su entorno familiar

- Necesidad de apoyo psicoldgico continuado

Adaptacion
delavida diaria

- Apoyo para la adaptacion de la persona afectada a
la utilizacion de productos de apoyo
- Necesidad de formacion para personas cuidado-

Incompatibilidad de cuidados con la actividad
laboral del cuidador/a
Hijos/as menores de edad

Economia familiar mermada ras no profesionales
Vida cotidiana centrada en los cuidados - Adquisicion de productos de apoyo de alto coste
econdmico
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3. Nuestra asociacién: Si llega la ELA responde Teidela

Teidela nacié en 2021 en Tenerife gracias ala de-
terminacion de Cati Martin, maestra de infantil
y primaria diagnosticada de esclerosis lateral
amiotrofica. Desde entonces, trabajamos con
dedicacién, como asociacidon comprometida
con la lucha contra la ELA en Canarias, ofrecien-
do apoyo y recursos a las personas afectadas y
sus familias.

Somos una entidad Gnica en el archipiélago que
trabaja desde un enfoque integral y personali-

zado para mejorar la calidad de vida de quienes
enfrentan esta enfermedad. Nuestro equipo
interdisciplinar, formado por profesionales de
diversos ambitos, combina conocimientos, ex-
periencia y sensibilidad para atender las necesi-
dades de un colectivo vulnerable, muchas veces
olvidado.

En cada paso que cdamos, trabajamos
con la conviccion de que la ELA no debe
ser una lucha en solitario. Por ello, nues-
tro proposito es construir una red de
apoyo cue no solo alivie las dificultacles
del presente, sino que inspire un futuro
mas esperanzacdor.

Nuestra mision:

Apoyar, asistiry conectar a todas las per-
sonas afectacdlas por la ELA en Canarias,
proporcionando informacion clave, for-
macién especializada y una coordina-
cion eficaz que fortalezca la respuesta
frente a esta enfermedlad.

<

CUIDAR

Una atencion centradaenlas

personas
Ofrecemos apoyo asistencial, acom-

pafamiento emocional y asesora-
miento personalizado, asegurando que
cada paciente y su entorno cuenten
con las herramientas, recursos técni-
COS Yy servicios especializados nece-
sarios para afrontar la ELA y mejorar su
bienestar diario.

@
MEJORAR

LA CALIDAD DE VIDA

Dignicdad en cacdla paso cdel camino

Trabajamos para avanzar en el reco-
nocimiento de derechos, informar a
las administraciones y fomentar la co-
laboracion con todos los actores im-
plicados en la atencién a las personas
CONELA.

EMPODERAR

Espacios de informacion y formacion
Proporcionamos talleres, formaciones
y recursos educativos para fomentar la

autonomiay fortalecerlacapacidad de
afrontar la ELA desde el conocimiento.

VISIBILIZAR

Dar voz alaELA en Canarias
Promovemos la sensibilizacién social
mediante campanas, eventos y activi-
dades que dan visibilidad a los retos de
lacomunidad ELA.

Teibela
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Estructura organizativa

JUNTA
DIRECTIVA

f

ADMINISTRACION

COORDINACION

ASISTENCIAL

INFORMAGION Y ATENCION
ORIENTACION DOMICILIARIA
SADELA  MISOJOS
VUELAN
(SINPROMI)
PRESTAMO DE
PRODUCTOS
DE APOYO

[ |

TRANSPORTE ENTREGAY DONACIONES
Y MONTAJE RECOGIDA

TRABAJO
SOCIAL

COORDINACION
DE GESTION
GESTION DE
SUBVENCIONES
ESTUDIOSE I
INVESTIGACION CALIDADY
EVALUACION
FORMACIONY
DOCENCIA
J
SUPERVISION Y
DESARROLLO DE
PROYECTOS

Equipo humano

Desde nuestra fundacion en 2021, hemos con-
tado con un equipo interdisciplinar compro-
metido, integrado por la Junta Directiva, una
coordinadora de gestion, una coordinadora
asistencial y una auxiliar administrativa. Ade-
mas, las personas usuarias de SADELA (Servicio
de Atencion Domiciliaria Especializada para la
Promocion de la Autonomia de las Personas En-
fermas de ELA en Tenerife) han siclo atendidas
en sus hogares por profesionales asistenciales
contratados a través de unaempresaexternade
servicios de ayuda a domicilio. Este modelo nos
ha permitido establecer una atencion cercana
Y personalizada como uno de nuestros pilares
fundamentales.

En 2024, hemos experimentado un crecimien-
to significativo, impulsado por el aumento de
nuestras actividaces y el fortalecimiento cle
nuestros servicios. Este crecimiento nos ha
permitido asumir nuevos proyectos enfocados
en la mejora de la atencion y la sensibilizacion
social y, gracias ala ampliacion de la subvencion
del IASS (Instituto Insular de Atencién Social y
Sociosanitaria) y al apoyo del Gobierno de Ca-
narias, hemos podido aumentar nuestro equipo

Teibela
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humano, lo que ha facilitado la extension de SA-
DELA y ha reforzado nuestro compromiso con
una atencion integral.

Para responder a estas necesidades, hemos
ampliado temporalmente nuestro equipo du-
rante el dltimo semestre del afo, incorporando:

- Una administrativa, encargada de
gestionar la creciente carga adminis-
trativa de la asociacion.

- Una nueva trabajaclora social, desti-
nada a reforzar la atencion y el segui-
miento a pacientes y familias.

- Personal asistencial paralos fines de
semana, garantizando la continuidad y
calidad del servicio SADELA.

- Dos técnicos especializados, encar-
gados de llevar a cabo un proyecto in-
novador sobre la ELA en el resto de las
islas, identificando y formando unared
de profesionales y familias afectadas
por la enfermedad.

Telibela Memoria2024| 8



Profesionales en formacion continua

En Teidela contamos con un equipo humano
comprometido y especializado en la atencion a
personas diagnosticadas con ELA y sus necesi-
dades especificas. Nuestro personal técnico y
asistencial recibbe formacion continua para ad-
quirir herramientas y conocimientos avanzados
que garanticen una atencion profesional, huma-
na e integral, colocando siempre a las personas
usuarias y sus familias en el centro de nuestra
labor.

Teibela

Formacion especializada para atender
mejor la ELA en los hogares:

El equipo de profesionales de SADELA,
responsable de la atencion a personas
con ELA en sus domicilios, ha recibido
una formacion especifica tanto antes
de la activacion del servicio como en
cada nueva incorporacion. Este proce-
so formativo garantiza cuidados avan-
zados en aspectos esenciales como la
respiracion, la alimentacion, la movili-
zacion, la interaccion comunitaria y la
comunicacion.

Il Congreso Internacional de Cuicdacdos,
Acufadell:

La coordinadora asistencial de Teidela
asistio a este congreso organizado por
Acufade, una asociacion sin animo de
lucro dedicada a la atencion integral
de personas mayores y dependientes.
El evento, celebrado en Gran Canaria,
reunid a profesionales y expertos del
ambito de los cuidados para compartir
conocimientos y experiencias en torno
a nuevas formas de atencion a perso-
nas en situacion de dependencia. La
participacion en este congreso ha per-
mitido incorporar nuevas herramientas
que refuerzan la calidad de la atencion
ofrecida por Teidela.

Red ME: Mirame para Escucharme

El equipo técnico de Teidela participd
enlaformacion de estainiciativa pione-
ra impulsada por Sinpromi (Sociedad
Insular para la Promocion de las Per-
sonas con Discapacidad), que facilita
la interaccion y evita el aislamiento de
personas con discapacidad mediante
sistemas aumentativos y alternativos
de comunicacion. Esta participacion
ha dotado a la asociacion de herra-
mientas para mejorar la interaccion y
el apoyo a las personas usuarias, refor-
zando su compromiso con una aten-
ciéninclusivay adaptada.

Formacion en el sistema CRM Hubspot
Nuestro equipo técnico ha adquirido
conocimientos para implementar esta
herramienta, disefada para optimizar
el control y seguimiento automatizado
de contactos. Esta capacitacion me-
jora la gestiéon de la comunicacion con
pacientes, familias y colaboradores, au-
mentando la eficiencia en las acciones
de la asociacion.

Formacion para la gestion del reposito-
rio Estela

Como parte del desarrollo de Estela,
la plataforma digital destinada a la re-
copilacion y difusién de recursos re-
lacionados con la ELA, Teidela recibio
formacion especifica para optimizar
su gestion. Este aprendizaje ha per-
mitido mejorar tanto el acceso como
la calidad de los recursos ofrecidos,
asegurando que la plataforma sea una
herramienta Gtil y accesible para la co-
munidad ELA y los/las profesionales
implicados.

Formacion sobre Transparencia

El equipo técnico de Teidela participd
en una formacion del Comisionado de
Transparencia de Canarias, fortalecien-
do su compromiso con la transparen-
cia y el buen gobierno. Este aprendi-
zaje representa una oportunidad para
optimizar la gestion de informacion,
mejorar la confianza de la ciudadania
y alinearse con los estandares estable-
cidos.

Memoria2024| 9



Un afio de hitos y esperanza

El afo 2024 ha sido un periodo marcado por la
dedicacion y el esfuerzo conjunto de quienes
trabajan por mejorar las condiciones de vida de
las personas afectadas por la ELA. Cada avance
logrado es el reflejo del compromiso de profe-
sionales, familias, instituciones y de la comuni-
dad ELA en su conjunto, unidos por el propdsito
comun de construir una sociedad mas inclusiva
y solidaria. Este camino de colaboracion y em-
patia nos inspira a seguir avanzando cada dia.

LaaprobaciondelalLeyELA en
Esparia marca un hito histérico
para las personas afectadas por la
enfermedady sus familias. Esta
normativa, fruto de mas de tres
anos de esfuerzo conjunto por
parte de asociaciones de pacien=
tes, familiares, personas cuidado=
ras, profesionales sociosanitarios e
investigadores/as de todo el territo=
rio nacional, representa un paso
decisivo hacia una atencion mas
dignay justa para quienes conviven
conlaELA,

Teibela

Incremento del nlimero de pa=
cientes que reciben asistencia
integral.

Puesta en marcha de un servicio
de transporte especializado para
pacientes con ELA.

Creacion de un servicio temporal
para apoyar emocionalmente alas
familias en el duelo.

Las acciones de la asociacion
lograron un impacto sin preceden=
tes, sensibilizando a un mayor
ndmero de personas sobre la reali=
daddelaELA,

Inicio del servicio de fisioterapia
respiratoria para pacientes con
ELA.

Incorporacion de actividacdles para
el bienestar emocional de pacien-

tesy familias.

Estudio sobre la situacion de las
familias tras el fallecimiento de
una persona afectada por la enfer=
medad en Tenerife,

2024 ha sido el afio con el mayor
ndmero de eventos organizados
por terceros en apoyo a Teidela,
demostrando la creciente solidari-
dady compromiso de la sociedad
con lalucha contra esta enferme-
dad.

Teidela presentd su labor y las de-
mandas de lacomunidad ELA ante
el Parlamento de Canarias, logran-
do visibilidad en el principal foro
legislativo del archipiélago,

Logramos la asignacion de recur=
SOs por parte de la Vicepresidencia
del Gobierno de Canarias parala
investigacion genética de paciens=
tes con ELA en el archipié€lago. Este
avance permitio financiar un pro-
yecto gestionado por la Fundacion
Canaria Instituto de Investigacion
Sanitaria de Canarias, clave para
avanzar en el conocimiento de la
enfermedady en el desarrollo de
nuevos tratamientos,

Teidela en cifras: impacto en 2024

66 personas con ELA atendidas

4-611 atenciones realizadas en los hogares

17 acciones de sensibilizacion

14 actividades formativas

224 donaciones recibidas de particulares,
entidades y eventos solidarios
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4 . Ambitos de actuacién

En Teidela trabajamos en mdltiples frentes para
abordar las complejas necesidades asociadas
con la ELA, siempre con el objetivo de mejorar
la calidad de vida de las personas afectadas y
avanzar hacia un futuro en el que esta enferme-
dad pueda ser tratada o incluso curada. Organi-
zamos nuestro trabajo en seis ambitos principa-
les que integran diversas lineas estratégicas:

Ambito social

Ambito asistencial

Proporcionamos y mejoramos el soporte y la asistencia a pacientes y cuidadores/as, ofreciendo recur-
s0s, informacion y formacion que les permitan manejar mejor la enfermedad. Esta labor abarca desde
el apoyo emocional y psicoldgico hasta la ayuda practica para la gestion del dia a diay la adaptacion del
hogar a las necesidades de las personas afectadas.

v
Valoraciony Asesoramientoy Asistenciaen
seguimiento de prestacion de los procesos
personas con ELA recursos adecuaclos relacionados conla
enfermedady
la dependencia

Trabajamos para aumentar la conciencia pUblica, la sensibilizacion y la visibilidad de la ELA, educando a
la sociedad sobre la realidad de la enfermedad y su impacto en pacientes y familias.

& @ WK

Visibilizacion, Informaciény Facilitaciony

sensibilizaciony formacion canalizacion de apoyos,
concienciacion sobrelaELA donacionesy
voluntariado

Teibela
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Ambito regulaclor
Buscamos mejorar el marco regulatorio y legislativo relacionado con la ELA, abogando por politicas que
reconozcany atiendan las necesidades especificas de las personas afectadas. Incluye garantizar el ac-
Cceso a servicios y tratamientos adecuados, asi como asegurar una cobertura asistencial y financiera
gue alivie las cargas que gjerce la enfermedad sobre las personas con ELA Y sus familias.

Mejoracdelos
recursosy
estructuras
necesarias para
atenderlaELA

Teibela

Apoyo e informacion
alos organismos
reguladores con
influenciaen
Canarias

Ambito sanitario

Mejoramos la atencidn sanitaria paralas personas con ELA fomentando una coordinacién mas efectiva
entre los/las profesionales de la salud y facilitando el acceso a cuidados especializados. Este enfoque
incluye el fortalecimiento de los servicios mediante informacion y formacion, ademas de garantizar el
acceso a equipos médicos y ortoprotésicos esenciales para mejorar la calidad de vida de las personas
afectadas.

c

Diagnostico Optimizaciondela
rapidoy certero experienciadela
personaconELA
enelsistema
sanitario

Memoria2024 | 12



Ambito investigaclor

Fomentamos y apoyamos la investigacion, el desarrollo y la innovacion sobre la ELA con el objetivo de
avanzar en la comprension de la enfermedad y la situacidn de las personas enfermas, desarrollar ayu-
dasy tratamientos mas efectivos. Participamos en la promocion de estudios clinicos, la recaudacion de
fondos para la investigacion, el fomento de innovaciones para favorecer a los/las pacientes y la difusion
delos avances cientificos entre la comunidad ELA.

*

\

Proyectos para conocer Proyectos para mejorar la Iniciativas para mejorar los
mejor la situacion de las autonomia de quienes cuidados delos/las
personas con ELA en padecen la enfermedacd pacientesy la salud de las
Canarias personas cuiclacloras

Ambito estructural

Enfocamos nuestros esfuerzos en la organizacion y gestion de recursos para maximizar la eficiencia de
nuestra labor.

Proyectos para Proyectos para avanzar en
diagnosticar la ELA de el tratamiento médicoyla
formamas tempranay cura de la enfermecdacl
certera.

Desarrollo eimple= Implementacién de Fomento del desarrollo Creaciony Aplicacion de Desarrollo de una Implementacion de
mentacion de estrate= sistemas de gestion de de habilidacdes y compe= mantenimiento de una mecanismos de estrategiade una estrategia de
gias efectivas parala datos y coordinacion tencias del personal a red de colaboracion evaluaciény sostenibilidad comunicacion que
adquisicion, asigha= internay externa través de formaciones efectiva cue conecte a retroalimentacion que financiera que incluya promuevala visibilidacl
cion, uso y optimiza= continuas pacientes, familias, permitan monitorear la la diversificacion de de la asociacion, sus
cion de recursos profesionales dela eficaciadelas fuentes de financia= actividaces y logros
financieros, humanos, salud, investigaclo= actividacdes y programas cion, la blisqueda de
materiales, logisticos y resj/as y recursos implementacdos subvenciones, cona=
documentales disponibles cionesy la organiza=
cion de eventos de
recaucdacion de fondos
TeibelLa
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Atencion a las personas con ELA y sus familias

Ambito asistencial y sanitario

Servicio de Informacion y Orienta-
cion

Un primer paso hacia el apoyo integral
Enfrentar un diagndstico de ELA es un desafio
abrumador tanto para los/las pacientes como
para sus familias. Este servicio, que ofrece un
acompainamiento cercano desde el primer
contacto con la asociacion, tiene como propd-
sito guiar a las personas afectadas a través de
un camino lleno de preguntas, ayudandoles a
comprender laenfermedady a conectar conlos
recursos que necesitan.

Nuestro Servicio de Informacion y Orientacion
se convierte en el primer apoyo con el que cuen-
tan las personas afectadas por ELA, ofreciendo
respuestas claras, orientacion personalizada y
una presencia constante para gque ni pacientes
ni familias enfrenten este proceso en soledad.

195 solicitudes de informacion,
asesoramiento y apoyo

Entotal, este servicio ha atendido a:

80 familiares 8 pacientes
8 profesionales

¢ Qué ofrece el servicio?

Y Ofrecemos apoyo emocional y practico desde el primer contacto, ayudando
apacientes y familias a afrontar las primeras etapas tras el diagnostico.

Y Facilitamos informacion sobre actividades clave, como jornadas, talleres y
congresos, que fomentan el conocimiento y la sensibilizacion sobre la ELA.

Y Guiamos a pacientes y familias en sus necesidades iniciales y los derivamos a
la tralbajadora social de Teidela.

&Como funciona?

) Primer contacto: actuamos como el primer punto de referencia para pacien-
tes y familias, ya sea a través de consultas telefonicas, correos electronicos,
WhatsApp o visitas presenciales.

» Escucha y evaluacioén: atendemos cada caso de manera personalizada, iden-
tificando necesidades inmediatas y futuras.

) Orientacion inicial y derivacion: proporcionamos informacion general sobre
la ELA y derivamos a la trabajadora social de la asociacion, quien se encarga
de gestionar el acceso a recursos especificos en el ambito sanitario, social y

) asistencial.

Seguimiento continuo: registramos y gestionamos cada consulta para ase-
gurar un acompanamiento efectivo y adaptado a la evolucion de cada caso.

Teibela
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Trabajo social

Atencion especializada para afrontar
laELA

El trabajo social en Teidela actla como un puen-
te esencial entre las personas afectadas por la
ELA, sus familias y los recursos necesarios para
enfrentar los desafios que conlleva esta enfer-
medad. La trabajadora social actGa como el
primer contacto en el hogar con las familias,
realizando una valoracion inicial que permi-
te identificar las necesidades fisicas, sociales,
emocionales y econdémicas de cada caso. Este
diagnéstico es el punto de partida para disefiar
un Plan de Intervencion Integral (Pll) adaptado y
centrado en el bienestar de la persona afectada
Y su entorno.

A través de visitas periddicas y un seguimiento
continuo, nuestro equipo conecta a las familias
CON |0s recursos que necesitan, como la trami-
tacion de ayudas y la gestion de servicios, al
tiempo que coordina los equipos de atencion
domiciliaria. Ademas, colabora de forma activa
con entidades publicas y privadas clave, como
Servicios Sociales, Sinpromiy el Equipo de Aten-
cién Psicosocial (EAPS) coordinado por Cruz
Roja. Este enfoque colaborativo garantiza una
atencion integral y multidisciplinar, adaptada a
las necesidades especificas de cada persona
con ELAYy sus familias.

Areas clave del trabajo social en Teidela:

) Asesoramiento y acompainamiento durante todo el proceso de la enferme-
dad, ayudando a las familias a tomar decisiones informadas.

P Gestion de recursos y tramitacion de ayudas, como el reconocimiento del
grado de discapacidad o la Ley de Dependencia.

) Coordinacion del servicio de atencion domiciliaria SADELA.

¥ Coordinacién con entidacdes publicas y privadas para garantizar el acceso a
derechosy servicios.

) Acciones formativas y visibilizacion para sensibilizar sobre la realidad de la
ELA, organizando actividades educativas y divulgativas que generan concien-
ciay apoyos.

) 202 atenciones telefénicas
) 44 visitas a domicilio
» Seguimiento continuaco

Teibela
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SADELA: Servicio de Atencion Domiciliaria Especializacla
parala Promocion de la Autonomia de las Personas Enfermas

cde ELA en Tenerife

En 2023, dimos un paso esencial en nuestra
misidon de apoyo a pacientes ELA al poner en
marcha SADELA, un proyecto piloto para la con-
figuracidn de un servicio de atencién domici-
liaria especializada respaldado por el IASS. Esta
iniciativa naci6 para llenar un vacio asistencial y
sanitario, proporcionando un apoyo integral que
combina atencion médica y socioasistencial
en el entorno mas cercano y comodlo para las
personas con ELA: su hogar.

Diseflamos este programa especificamen-
te para atender las necesidades de quienes
conviven con la enfermedad, centrandonos
en proporcionar un manejo aclecuacdo ce los
sintomas y promover una vida lo mas digna
y autonoma posible. Para ello, contamos con
un equipo de profesionales especializados que
proporciona tanto atencién clinica como apoyo
fisico y emocional, al tiempo que reduce la car-
ga de quienes asumen el rol de cuidadores/as.

En su primer aflo, SADELA marco un hito en Te-
nerife, atendiendo a 26 pacientes. En 2024, gra-
cias a la ampliacion de la subvencion del IASS,
logramos extender nuestro alcance y atender a
las 31 personas cjue solicitaron este servicio. Du-
rante este segundo afo, operando entre junio y

diciembre, incorporamos un avance fundamen-
tal: |a fisioterapia respiratoria. Esta intervencion
es crucial paralas personas con ELA, ya que con-
tribuye a preservar la capacidad pulmonar, pre-
venir complicaciones respiratorias y mejorar su
calidad de vida, prolongando la autonomria fun-
cional.

Ademas, para fortalecer la gestion del servicio,
hemos incorporado a una nueva trabajadora
social, en apoyo a la coordinadora asistencial de
Teidela. Este esfuerzo nos ha permitido exten-
der el servicio a los fines de semana, garanti-
zando que cada intervencion sea personalizada
y que los/las pacientes y sus familias reciban un
seguimiento continuoy eficaz.

Con estas mejoras, SADELA sigue evolucionan-
do como un recurso imprescindible en la isla,
proporcionando un modelo de atencidén huma-
No, eficiente y ajustado a la realidad de cada pa-
ciente y suentorno.

31 pacientes atendidos/as

4 familiares atendicdos

Teibela

4567 sesiones
7668 horas de atencion domiciliaria
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SADELA ha ofrecicdo en 2024 los siguientes
servicios especializados:

O

Servicio de ayuca a domicilio Fisioterapia Fisioterapia respiratoria

3101 sesiones 1100 sesiones 28 sesiones

), ALY
S 155/
Logopedlia Enfermeria Psicologia

137 sesiones 63 sesiones 138 sesiones

==

SADELA acompana a las personas con ELA en todas las etapas de la
enfermedad, llevanclo al hogar un respiro para las familias y asegu-
rando una atencion que prioriza su dignidad y bienestar.

Teibela
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Préstamo de procductos de apoyo

En Teidela, entendemos que la calidad de vida
de las personas con ELA depende, en gran me-
dida, del acceso a recursos que les permitan
mantener su autonomia y bienestar. Por ello, el
servicio de préstamo de material ortoprotésico
sigue siendo una pieza clave de nuestra labor,
brindando soluciones practicas que mejoran la
seguridad, la comodidad y la capacidad de los/
las pacientes para desarrollar actividades esen-
ciales dela vida diaria.

Este servicio responde a las necesidades espe-
cificas de cada persona, ofreciendo productos
disefiados para prolongar la independencia
funcional y prevenir situaciones de riesgo, de-
terioro fisico, emocional y social. Entre los ma-
teriales disponibles se encuentran camas arti-
culadas, grdas, colchones antiescaras, sillas de
bafo, sillas de ruedas y otros dispositivos que
facilitan la movilidad, el descanso y los cuidados
diarios.

El material proviene de donaciones de particu-
lares y comercios especializados, asi como de
adquisiciones realizadas por la asociacion. Ade-
Mas, nuestro equipo se encarga de todo el pro-
ceso logistico, desde el traslado y la instalacion
hasta la recogida del material en los domicilios
de las personas usuarias.

35 productos de apoyo donaclos a

Teidela

46 préstamos cde material
ortoprotésico a familias con ELA

32 traslaclos de material ortoproté-
sico gestionacdlos por Teidela

Teibela
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Grupo ce Apoyo y Ayuda Mutua

En 2024, organizamos un Grupo de Apoyo y
Ayuda Mutua especificamente dirigido a perso-
nas cuidadoras no profesionales de pacientes
con ELA. Este espacio, que se celebrd el 17 de ju-
lio, fue disenaclo para ofrecer un entorno seguro
donde compartir experiencias, expresar emo-
ciones y adquirir herramientas para afrontar los
retos diarios el cuiclado.

Bajo la guia de una psicologa especializada, este
grupo tuvo como objetivos principales:

» Ofrecer apoyo emocional: facilitar un espacio para que guienes se encargan del cui-
dado de las personas enfermas expresaran sus sentimientos y compartieran viven-
cias, reduciendo la sensacion de aislamiento y fomentando el consuelo mutuo.

Y Fomentar el intercambio de conocimientos: proporcionar un lugar para aprender
sobre recursos disponibles, técnicas de cuidado y estrategias para afrontar situacio-
nes dificiles.

» Promover un sentido de comunidad: crear un ambiente de pertenenciay compren-
sidn donde las personas cuidadoras se sintieran acompanadas y comprendidas.

Y» Reducir el estrés y el agotamiento: dotar a los y las participantes de herramientas
para manejar el desgaste fisico y emocional que conlleva su labor diaria.

Este encuentro refuerza nuestro compromiso con quienes desemperan un papel fundamental en la
vida de las personas con ELA. Reconocemos la labor incansable de sus cuidadores/as y seguimos tra-
bajando para ofrecerles recursos y espacios gque promuevan su bienestar, fortaleciendo su capacidad
para cuidar con resiliencia.

En este grupo participaron:

4 personas
cuidacloras

Teibela
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Actividades de respiro familiar para
pacientes ELA y su entorno:

Gracias a la ampliacién de la subvencion del
IASS, hemos puesto en marcha por primera vez
actividades de ocio y respiro familiar disefladas
para aliviar la carga emocional y fisica asociada
al cuidado de las personas con ELA.

A través de estas experiencias, las personas
afectadas tienen la oportunidad de cambiar
de entorno y participar en actividades que pro-
Mmueven su bienestar emocional, mientras que
sus familias pueden reconectar y fortalecer la-
Z0os en un ambiente relajado y enriquecedor. Es-
tas acciones han demostrado serunrecursova-
lioso para mejorar la calidad de viday el equilibrio
emocional de toda la unidad familiar.

Concierto TeatroLeal, LaLagu-

T

4 pacientes

7 familiares

Integraclora social a domicilio

En 2024, hemos puesto en marcha un servicio pensado para mitigar el aislamiento social que afecta a muchos/as pacientes
con ELA. Una integradora social visita a aquellas personas afectadas que, por diversas razones, no pueden o no se sienten
preparados para salir de casa, ofreciéndoles un espacio de ocio y distraccion adaptado a sus necesidades.
Estas visitas personalizadas incluyen actividades Ildicas como manualidades, juegos de mesay dindmicas recreativas, pen-
sadas para proporcionar momentos de disfrute y desconexion que contribuyan a su bienestar emocional.

Desde su inicio, 3 pacientesy 1 familiar han recibiclo este apoyo

1 paciente

1 familiar

Teibela
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Apoyo psicologico para familias
trasla pérdida

Hemos incorporado un nuevo servicio de apo-
YO psicoldgico dirigido a las familias tras la pér-
dida de un ser querido afectado por la ELA. Este
servicio, posible gracias a la subvencion de la
Fundacion “la Caixa", ofrece acompanamiento
emocional en un momento especialmente de-
licado, ayudando a las familias a afrontar el duelo
y adaptarse a su nueva realidad.

Durante el afio 2024 hemos atendido a:

Guia practica para pacientes ce
ELA

Con el objetivo de acompanar a las personas
afectadas por ELAy sus familias desde el primer
momento tras el diagndstico, hemos elaborado
elrecurso

Viviendo con ELA: Guia para afrontar el cami-
no', diseflado para proporcionar informacion
clara, practica y completa sobre los aspectos
Mas relevantes de la enfermedad.

La gura incluye contenidos clave como:

- Una explicacion detallada sobre laELA Yy su
progresion.

- Recursos disponibles en los ambitos sanita-
rio, social y asistencial.

- Informacion sobre la tramitacion de ayudas
y prestaciones econémicas.

- Consejos practicos para la adaptacion del
hogary la adquisicidon de equipos necesarios.

- Orientacidn sobre cuidados emocionales y
psicosociales para pacientes y familias.

Este documento, elaborado con el apoyo de ex-
pertos y profesionales en la materia, se presen-
ta como una herramienta indispensable para
afrontar la enfermedad desde el conocimiento
y el empoderamiento.

Servicio de transporte adaptaclo
parapacientes con ELA

Hemos implementado un servicio de transporte
adaptado disefado para garantizar la movilidad
segura, accesible y coOmoda de las personas con
ELA y sus cuidadores/as. Este recurso respon-
de a las necesidades especificas de quienes,
debido a las limitaciones fisicas progresivas de
la enfermedad, enfrentan barreras para utilizar
medios de transporte convencionales.

A través de este servicio, las personas usuarias
de Teidela pueden desplazarse a consultas mé-
dicas, actividades de respiro, eventos forma-
tivos y otras citas esenciales, promoviendo su
participacion activa en la vida social y comuni-
tarig, al tiempo que se mejora su calidad de vida.

Durante 2024 este servicio permitio realizar:

Teibela
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Recursos formativos para
pacientes y familiares

Vicdleotutoriales ‘Cuidaclo eficiente: uso
practico de grilas parala ELA

Hemos desarrollado tres videos explicativos para
orientar a las personas cuidadoras en el uso seguro

y eficiente de la grlia de movilizacion. Este recurso e
=

ofrece instrucciones detalladas y consejos Utiles ; A willegala ™53,
d responde Teidela.

para facilitar las transferencias de las personas con
ELA minimizar el esfuerzo fisico de quienes cuidan
y garantizar la seguridad en cada paso del proceso.

Taller practico para familias ‘Aprendiencio
arealizar transferencias’

Losdias 23y 29de noviembre impartimosuntaller
practico en el domicilio de una familia con un pa-
ciente con ELA, dirigido a personas cuidadoras no
profesionales. Conducido por una terapeuta ocu-
pacional, este taller se centrd en ensefiar técnicas
seguras pararealizar transferencias y usar adecua-
damente la grlia de movilizacion. A través de dos
sesiones practicas, los participantes adqguirieron
herramientas clave para facilitar el traslado de la
persona afectada, reduciendo el esfuerzo fisico y
minimizando el riesgo de lesiones, tanto para el pa-
ciente como paraquienes le cuidan.

Este taller contd con la participacion de:

1 pacientey 3 familiares.
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Apoyo a lainvestigacion y el conocimiento

Ambito investigador

La investigacion de la ELA en Canarias ha estado
marcada por un desafio constante: la falta de re-
cursos suficientes para desarrollar proyectos que
permitan comprender mejor esta enfermedad y
avanzar hacia su tratamiento. A pesar de la dedi-
caciony experiencia delos profesionales implica-
dos, los fondos disponibles no siempre han sido
proporcionales a la magnitud del reto.

Conscientes de esta realidad, en Teidela hemos
asumido el compromiso de servir de puente en-
tre pacientes, equipos cientificos e instituciones
pUblicas, facilitando que los recursos y esfuerzos
converjan hacia un objetivo comun: encontrar
una cura para la ELA. Este papel de conexion re-
sultdé clave para que la Vicepresidencia del Go-
bierno de Canarias, a través de su programa de
subvenciones para proyectos de interés puablico,
social, econdmico y humanitario, concedierauna
ayuda esencial a la Funcdlacion Canaria Instituto
de Investigacion Sanitaria cdle Canarias (FIISC).

La FIISC, que coordina la colaboracion de los cua-
tro hospitales universitarios del archipi€lago —
Hospital Universitario de Canarias (HUC), Hos-
pital Universitario Nuestra Sefiora de Candelaria
(HUNSC), Hospital Universitario de Gran Canaria
Doctor Negrin y Hospital Universitario Insular de
Gran Canaria—, lidera iniciativas fundamentales

para impuilsar la investigacion sanitaria en las is-
las.

La subvencion concedida, con un total de
30.000 euros, esta destinada al “Proyecto ELA",
un estudio disenado para secuenciar el exoma
completo de pacientes con ELA en las islas.
Este proyecto esta desarrollado por un equipo
de investigadores/as canarios/as liderado por
Abraham Acevedo, doctor en Biologia por la Uni-
versidad de LaLaguna. El equipo también cuenta
con la participacion de Helena Pérez, neurdlogay
coordinadora del Comité de ELA del HUG, y Mar-
cela Henao, neurdloga de la Unidad Multidiscipli-
nar de Atencidn a pacientes con ELA del HUNSC.

-Ladistribucién de los fondos ha sido estratégica:

- 23.000 euros para gastos de laboratorio,
como la secuenciacion y extraccion de ADN
de muestras de pacientes.

- 4.000 euros para la remuneracion de pro-
fesionales encargados de generar e introdu-
cir datos en el registro de pacientes.

- 3.000 euros para cubrir costes indirectos
delaFISC.

Este apoyo financiero representa un avance
significativo para desentrafiar los mecanismos
de la ELA y mejorar las opciones de diagndsti-
co Yy tratamiento. Ademas, fortalece una red de
conocimiento que no solo beneficia a la comu-
nidad cientifica, sino que también ofrece es-
peranza y nuevas posibilidades a las personas
afectadasy sus familias.

Teibela
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Protecciony cdefensa de los derechos ce

pacientes con ELA

Ambito regulador

Un logro historico: la aproba-

ciondelaLeyELA

El 30 de octubre de 2024, Espafia marcé un hito
con la aprobacion de la Ley 3/2024, destinada a
mejorar la calidad de vida de las personas con
ELA y otras enfermedades graves de alta com-
plejidad. Esta ley responde a una necesidad ur-
gente: garantizar una atencion integral, reducir
barreras acdministrativas y proporcionar un
marco juridico que proteja los derechos de los/
las pacientes y sus familias.

& Qué derechos garantizalaLey ELA?

Y Reconocimiento automatico de la discapacidad: Un grado igual o superior al 33%
ppara personas con incapacidad permanente o dependencia reconocida.

¥ Reduccién de plazos administrativos: Resolucion en un maximo de tres meses
para los tramites de discapacidad y dependencia.

> Atencion especializada y continuada: Acceso a fisioterapia domiciliaria, rehabili-
taciony atencion continua 24 horas en fases avanzadas.

Y Apoyo a personas cuidadoras: Convenios de cotizacion financiados en un 50%
y prioridad en politicas de empleo.

¥ Ayudas energéticas: Reconocimiento de las personas electrodependientes como
consumidoras vulnerables.

Esta ley no solo establece derechos, sino que también pone en marcha medidas
concretas, como la creacion de un Registro Estatal de Enfermedacdes Neurode-
generativas para mejorar la planificacion sanitaria y la evaluacion de resultados.

Teibela
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Implicacion de ConELA Yy Teidelaenla

aprobacion delaLey

La aprobacion de la Ley ELA fue el resultado de
un esfuerzo conjunto liderado por la comuni-
dad ELA a través de ConELA, la Confederacion
Espariola de Enticdades de Lucha contrala ELA.
Desde su inclusion en esta plataforma en 2023,
Teidela ha jugado un papel crucialenelimpulsoy
promocion de estaley, participando activamen-
te en los encuentros celebrados por ConELA
para coordinar estrategias y propuestas.

¢ Qué es ConELA?

ConELA es una plataforma que une a asociacio-
nes de toda Espafia para defender los derechos
delas personas afectadas por ELAy sus familias.
Funciona como una voz colectiva que canaliza
necesidades, propuestas y demandas ante las
instituciones publicas.

El papel de Teidela en ConELA
Desde su adhesion, Teidela ha contribuido a:

- Representar los intereses de Canarias en un
espacio nacional.

- Aportar conocimiento sobre las necesida-
des especificas de las personas con ELA del
archipiélago.

- Participar activamente en reuniones estra-
tégicas para consolidar las propuestas de la
Ley.

Teidela en el Congreso: Dos momentos

clave paralalLey ELA

El 20 de febrero de 2024, Teidela participd en
una jornada histérica en el Congreso de los Dipu-
tados, organizada por ConELA, para impulsar la
aprobacion de la propuesta de Ley ELA. Durante
el evento, profesionales del ambito médico, so-
cialy politico destacaron la necesidad urgente de
recursos y medidas legislativas que aseguren una
vida digna para las personas afectadas por esta
enfermedad. La presencia de Teidela permitid
establecer conexiones clave con expertos y aso-
ciaciones nacionales comprometidas con esta
causa, subrayando la importancia de convertir el
apoyo politico en acciones concretas para me-
jorar la calidad de vida de pacientes y cuidadores.

El proceso culmind el 30 de octubre ce 2024,
cuando Teidela asistid nuevamente al Congreso
de los Diputados para presenciar la aprobacion
definitiva de la Ley ELA, junto a asociaciones, pa-
cientes y familiares de todo el pais. Este hito le-
gislativo no solo marcd un avance historico, sino
tambiénelreconocimientodel esfuerzo colectivo
de una comunidad unida por un objetivo comadn:
garantizar derechosy dignidad alas personas que
enfrentan esta enfermedad. Fue un momento de
celebraciony esperanza quereflejala fuerzadela
unidnenlaluchacontralaELA.

Teibela
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Compromiso de Teicdela tras la aprobacion de
laLey

La aprobacion de la Ley ELA representa un hito fundamental para las personas afecta-
das por esta enfermedad y su entorno, pero también marca el inicio de un largo cami-
No para garantizar que su implementacion sea efectiva. Aunque algunos aspectos de
la ley tienen aplicacion inmediata, es necesario trabajar de manera constante con las
administraciones para gue las medidas contempladas se traduzcan en apoyos reales:
desde una atencidén adecuada para los/las pacientes hasta ayudas efectivas para las
familias y elimpulso necesario ala investigacion. Desde Teidela asumimos un papel ac-
tivo en este proceso, acercando la ley a la comunidad ELA en Canarias y procurando
gue sus beneficios se materialicen plenamente.

1. Difusion y accesibiliclad de la Ley:
Trabajamos para garantizar que los derechos y
beneficios recogidos en la Ley ELA sean com-
prendidos y accesibles para las personas afec-
tadas y su entorno familiar. A través de iniciati-
vas gue acercan esta normativa a lacomunidad,
buscamos empoderar a quienes conviven con
laELA enlasislas para que puedan ejercer plena-
mente los derechos que la Ley les garantiza:

) 4

Teibela

Ley ELA resumida

Hemos elaborado una guia explicativa que
resume los aspectos clave de la Ley ELA en
unlenguaje claroy accesible. Este documen-
to, disponible para pacientes y familias a tra-
Vés de los canales de la asociacion, facilita la
comprension de sus derechos y los recursos
alos que pueden acceder.

) Sesiones informativas sobre la Ley

Hemos puesto en marcha sesiones informa-
tivas personalizadas impartidas por la psico-
loga sanitaria y doctora en psicologia Alexia
Toledo. Estas sesiones, realizadas de forma
telematica, ofrecen un espacio cercano y
accesible donde se resuelven dudas, se ex-
plicanlos aspectos masrelevantesdelaleyy
se facilita orientacion adaptada a las necesi-
dades especificas de cada caso.

Durante 2024, se han llevado a cabo 8 sesio-
nes informativas, en las que han participado
B familiares Yy 4 pacientes.

ACCEDE AL VIDEO
ESCANEANDO ESTE QR CON
TUMOVIL

La Ley ELA

resumida

Ley 3/2024, de 30 de octubre, para
mejorar la calidad de vida de personas
con esclerosis lateral amiotréfica y otras
enfermedades de alta complejidad y
curso irreversible
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2.Implementacion delalLey en Canarias:
Trabajamos activamente para garantizar que la
aplicacion de la Ley ELA sea efectiva en el archi-
piélago. Este esfuerzo se centraen:

) Dialogo con las instituciones pliblicas
Hemos iniciado conversaciones con las ad-
ministraciones regionales para comprender
a fondo los procedimientos y etapas nece-
sarias para la aplicacion de la Ley. Este dialo-
g0 es clave para identificar posibles barreras
y asegurar que la implementacion considere
las particularidades de Canarias. Nos mante-
nemos informados y proactivos, aportando
una perspectiva cercana a la realidad de las
personas enfermasy sus familias.

) Asesoramiento técnico y estratégico

Con el objetivo de avanzar de forma conjunta
con las administraciones publicas, ponemos
a disposicion nuestro conocimiento sobre la
ELA y nuestra experiencia en el apoyo a pa-
cientes y familias. Desde Teidela, estamos
preparados para ofrecer orientacion que ga-
rantice que las medidas de la ley se traduz-
can en beneficios tangibles y efectivos para
quienes mas lo necesitan.

Para este fin, hemos contratado los servicios
de Empatia Consultoria, una empresa espe-
cializada en el tercer sector que nos ayuda
a conectar con las instituciones pudblicas re-
gionales y promover asi un enfoque inclusivo
y estratégico en laimplementacion de la Ley.

Trabajamos para que lalLey ELA
no sea solo un marco juridico,
sino una herramientareal que
transforme las viclas ce las perso-
nas afectaclas, garantizanclo cue
sus derechos se traduzcanen
acciones concretas y beneficios

reales

TeibeLa
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Comparecencia ante la Comision de
Discapacicad del Parlamento de Canarias

En 2024, Teidela fue convocada por la Comisidn de Discapacidad del Par
lamento de Canarias para exponer su mision, actividad y la realidad de la
ELA en el archipiélago. La comparecencia, realizada por el presidente de la
asociacion, Marcelino Martin, permitid visibilizar las necesidades de los/las
pacientes y sus familias, abriendo la posibilidad de que surjan Propuestas
No de Ley (PNL) que impulsen mejoras en la atencion y los derechos de la
comunidad ELA en Canarias. Aungue no son vinculantes, estas propues-
tas tienen un peso politico significativo en los 6rganos ejecutivos.

ACCEDE AL VIDEO
ESCANEANDO ESTE QR CON
TUMOVIL

Participacion en el | Encuentro del Anillo Insular
de Politicas Sociales

En diciembre de 2024, participamos en el | Encuentro del Anillo Insular de
Politicas Sociales, una iniciativa del Cabildo de Tenerife destinada a for-
talecer la red de atencién social en la isla. Este evento ofrecid a nuestra
asociacion, junto con otras entidades del tercer sector, la oportunidad de
comypartir proyectos, explorar nuevas colaboraciones y conocer de ma-
nera detallada los servicios ofrecidos por el IASS que complementan las
prestaciones de la Ley de Dependencia. Esta iniciativa tiene como objeti-
VO acercar a todo el territorio insular servicios de prevencidn, promocion,
atencidn psicoldgica y tratamiento de enfermedades raras, asegurando
asi una atencidn social mas completa, accesible y adaptada a las necesi-
dades de todas las personas y familias en Tenerife.

Teibela
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Sensibilizacion y divulgacion

Ambito social

En Teidela entendemos que la sensibilizacion
es un motor fundamental para impulsar cam-
bios reales en la vida de las personas afectadas
por la ELA. Por ello, asumimos este compromiso
Ccomo una prioridad, trabajando para informar y
concienciar a la sociedad canaria sobre los de-
safios diarios que implica convivir con esta en-
fermedad.

Nuestras iniciativas no solo buscan generar em-
patia y un compromiso colectivo, sino también
movilizar recursos, visibilizar derechos y fomen-
tar soluciones sostenibles que contribuyan al
bienestar de pacientes y familias. A través de
estas acciones, creamos un puente entre la so-
ciedadyla comunidad ELA, promoviendo unen-
torno mas inclusivo, informado y solidario.

Teibela

Estela

Estela nacié como una iniciativa de Teidela para
crear una plataforma interactiva destinada a
asistir a pacientes de ELA, familiares, personas
cuidadoras, investigadoresfas y profesionales
del ambito asistencial y sanitario. Desde sus ini-
Cios, se concibid como un espacio colaborativo
disefado para proporcionar informacion preci-
sa y valiosa que permita acceder a los recursos
necesarios para enfrentar los retos que impone
esta enfermedad neurodegenerativa.

En 2024, consolidamos Estela como un repo-
sitorio de referencia sobre la ELA. Alimentamos
esta plataforma con fuentes confiables reco-
piladas en colaboracion con ConELA, lo que no
solo ha mejorado la calidad vy el alcance de la
informacion disponible, sino que también ha re-
forzado nuestro objetivo de convertir Estela en
un recurso de ambito nacional. Con informacion
estructurada que abarca todos los aspectos de
la enfermedad, Estela se ha convertido en una
herramienta esencial al servicio de la comuni-
dad ELA.

https:Jestelaocpen.com

Encuentra toda la informacién
que necesitas

El 90% de los pacientes con ELA no tienen antecedentes familiares
y actualmente no existe una cura.

Ultimas entradas

La Comunidad de La ELA: una guia
Madrid anuncia la rapida por la
apertura de una enfermedad
Escuela de Cuidadores

para pacientes con

ELA
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Teibela

Dia Mundlial delaLuchaContralaELA

El 21 de junio de 2024, con motivo del Dia Mundial
de la Lucha contra la ELA, impulsamos una accion
simbdlica que logrd unir a organismos publicos y
empresas privadas en Canarias. Las fachadas de
algunos de los edificios mas emblemaéticos de las
islas se iluminaron de verde, mostrando su apoyo a
las mas de 4.000 personas afectadas por esta en-
fermedad en Espaiiay visibilizando su lucha diaria.

Entre las entidades que participaron estuvieron el
Gohiemo de Canarias, €l Cabilclo de Gran Canaria,
los ayuntamientos de Agaete, Breiia Baja, Teror y
Los Realejos, asi como el Tenerife Espacio de las
Artes (TEA) y El Corte Inglés. Este esfuerzo colec-
tivo reafirma la importancia de unir esfuerzos para
buscar soluciones y fortalecer el apoyo ala comu-
niclad afectacdlaen Canarias.

En el marco del Dia Mundial de la Lucha contra la
ELA, estuvimos presentes en las ondas de Radio
Televisidon Canariay Canarias Radio para amplificar
la voz de quienes conviven con esta enfermedad.
A través de las intervenciones de nuestra coordi-
nadora de gestion y de la familiar de un paciente,
destacamos laimportancia dela concienciaciony
del apoyo constante hacia esta causa. Este espa-
cio permitid poner en foco los desafios diarios de
las personas afectadas y la necesidad de avanzar
hacia un futuro mas justo para todas ellas.

MARIA JOSE CASTANEDA
FAMILLAR DE PACIENTE CONELA
ANL m

E
T T

La Radia Canaria
@laradiocanaria

Hoy, 21 de junio, es el Dia Mundial de la ELA, una enfermedad para |
e todavia no hay cura.

+hablamaos con Carolina Fernandez, coordinadora de la Asociacidn

Teidela

paTardelempranoCR

2 1 DE JUNIO

DIA MUNDIAL

~ELA

[ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA)

26 p. . - 21 jun. 2024 - 238 Visualizaciones

b iz Qa ] d
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Teibela

Proyecto fotografico para visibilizar la ELA

Un proyecto fotografico innovador tomé forma este afio con el propdsito
de sensibilizar sobre la ELA desde una perspectiva auténtica, humanay em-
poderadora. Impulsada tras la aprobacion de la Ley ELA, esta iniciativa bus-
caconcienciar a instituciones y a la sociedad sobre los retos que enfrentan
las personas afectadas y sus familiares en su dia a dia.

La propuesta se caracteriza por su enfoque participativo, permitiendo que
pacientes y familias narren su propia historia a través de imagenes. Bajo la
suia del reconocido fotoperiodista Walter Astrada, ganador de tres premios
World Press Photo, proporcionamos formacion técnica y equipo fotografi-
co paraque los participantes pudieran capturar sus vivencias y elegir como
mostrar su realidad con la ELA.

Astrada, con su trayectoria internacional y su compromiso con los dere-
chos humanos, ayudd a que cada fotografia transmitiera de forma Unica
la esencia de vivir con esta enfermedad, creando un impacto visual y emo-
cional profundo.

El resultado de este trabajo es una exposicion itinerante que recorrera dife-
rentes espacios en 2025, ofreciendo una mirada intima y poderosa sobre
la ELA. Esta muestra no solo amplifica las voces de quienes conviven con
la enfermedad, sino que también refuerza nuestro mensaje de empatia y
conciencia, promoviendo una comprensidn mas profunda por parte de la
sociedad e instituciones.
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Actividacdes formativas

En el marco de este proyecto financiado por la Consegjeria de Sanidad del
Gobierno de Canarias, hemos desarrollado durante 2024 diversas accio-
nes formativas dirigidas tanto a profesionales sanitarios y sociosanitarios
como a alumnado de centros educativos y universidades. Bajo el nomibre
‘Conocer la ELA, estas iniciativas han tenido como objetivo sensibilizar y
capacitar sobre la ELA, promoviendo el conocimiento de la enfermedad,
su impacto vy la importancia de la empatia y la preparacion profesional

para abordar este tipo de realidades.

Fecha:24/06

Centro de Formacion INSFORCAN (Santa Cruz de Tenerife)
Formacion Profesional Ocupacional en Atencion Sociosanita-
riaa

Personas Dependientes en Instituciones Sociales

Asistentes: 15

Fecha:14/10

Colegio Liceo Francés Internacional de Gran Canaria
Alumnado de 4°,5°y 6° primaria

Asistentes: 88

Fecha:10/12

Centro: IES Aldea de San Nicolas (Gran Canaria)

Programa: Ciclo Formativo de Grado Medio en Cuidados Auxi-
liares de Enfermeria

Asistentes: 24

Fecha: 17/12

IES Magallanes (Granadilla de Abona)

Ciclos Formativos de Grado Medio en Cuidados Auxiliares y en
Emergencias Sanitarias

Asistentes: 58

Fecha: 18/12

IES Dr. Antonio Gonzalez Gonzalez (Tejina)

Ciclo Formativo de Grado Medio en Atencidn a Personas en Si-
tuacion de Dependencia y Ciclos Formativos de Grado Superior
en Integracion Social y Educacion Infantil

Asistentes: 66

Teibela
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Charlas destinadas a profesionales Yy alumnacio

Gracias al apoyo del IASS, hemos desarrollado un programa de charlas formativas que busca mejorar el
conocimiento y las habilidades relacionadas con la ELA. Estas actividades han estado dirigidas tanto a
profesionales sanitarios y sociosanitarios como a estudiantes de primaria, secundaria y universidades.

Con este programa hemos cumplido un doble objetivo: fortalecer la red de atencidn especializada, pro-
porcionando herramientas al personal profesional para abordar de manera mas efectiva las necesida-
desdelas personas conELA, y fomentarla sensibilizacion social desde las aulas, acercando esta realidad
alas nuevas generaciones para promover empatia y compromiso.

Charlas destinadas a alumnaclo

Fecha: 04/04
Charla'Conoce la ELA, organizada por la Fundacion Luzon, Actividad: Charla 'Hoy vamos a conocer la ELA para el
con la participacion de nuestra coordinadora asistencial en alumnado de ESO del IES Dr. Antonio Gonzalez Gonzalez
elHUC (Tejina)
Asistentes: 18 Asistentes: 81
Fecha:17/06 Fecha: 25/04
Charla ‘Aspectos Psicologicos en Discapacidad: ELA en las Actividad: Charla 'Hoy vamos a conocer la ELA para el
Segundas Jornadas de Puertas Abiertas organizadas por alumnado de ESO del IES Dr. Antonio Gonzalez Gonzalez

Charlas destinacdlas a profesionales
Fecha: 0G/03

Teibela

Sinpromi a través del Centro de Informacion para la Vida (Tejina)

Auténoma (CiVAT). Asistentes: 74

Asistentes: 40 Fecha:10/10

Fecha: 23y 25/10 Actividad: Charla en la Universidad Europea de Canarias

Formacion al personal del Hogar JesUs de Nazaret, centro de
discapacidad donde reside uno de nuestros usuarios, para
garantizarle una atencion personalizaday de calidad.
Asistentes: 17

(Campus Orotava) dirigida al alumnado del 4° curso del
Gradoen CAFYD
Asistentes: 31
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lll Jornacda: La ELA, una realidad doncle el tiempo cuenta

El 6 de noviembre de 2024 celebramos la lll Jornada sobre la ELA en la sede de la UNED en La Laguna,
Tenerife. Este encuentro reunid a 56 participantes, entre pacientes, familiares, personas cuidadoras,
profesionales del ambito sanitario y sociosanitario, e investigadores. Disefiado como un espacio de
aprendizaje y actualizacion, el evento abordd aspectos fundamentales en el manejo integral de la ELA,
fomentando el intercambio de conocimientos y experiencias entrelos y las asistentes.

La jornada se estructurd en dos mesas tematicas:

Mesa I: El papel de la enfermeria en pacientes con ELA Mesalll: Laimportancia de la fisioterapia en pacientes

La gestion de casos en pacientes con ELA en el ambito conELA

hospitalario”. Yolanda Moran Benito, enfermera gestora de “Abordaje cle fisioterapia respiratoria en pacientes con
casos en la Unidad Multidisciplinar de ELA del Hospital Carlos ELA"

lll/La Paz en Madrid. Daniel Lopez Fernandez, fisioterapeuta de la Unidad

“La enfermeria de enlace, gestion de casos en la atencion Multidisciplinar de ELA en el Hospital Universitario de Gran
de pacientes cronicos: ELA". Irene Sicilia Garcia, enfermera Canaria Dr. Negrin.

comunitaria de enlace en las zonas basicas de salud Toscal "Fisioterapia en domicilio, fundamental parala ELA". Paula
Ruiz de Padrony Ahaza. Morales Pérez, fisioterapeuta neuroldgica en el Centro de

Neurorehabilitacion Cappaxitas.
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Ademas, se presento la ponencia “Nuevos modelos de investigacion parala ELA" a cargo de Alessandro
Marrero Gagliardi, doctor en Ciencias de la Salud por la Universidad de La Laguna e investigador posdoc-

toral en el University College of London, Institute of Neurology.
42 profesionales 1 paciente

L toritar 12 otros
T€IDELA

WWW.TEIDELA.ORG

%

"

- %J L

1l JORNADA
La ELA, una realidad ]
. ACCEDE AL VIDEO
donde el tiempo cuenta ESCANEANDO ESTE QR CON
TUMOVIL

Como parte de este programa formativo respaldado por el IASS, hemos participado, ademas, en otra
actividad destacada que complementa nuestras iniciativas de sensibilizacion y capacitacion:

X1V Jornada cle Enfermecdades Raras de Granadilla de Abona

El 29 de febrero estuvimos presentes en esta jornada organizada por el Ayuntamiento de Granadilla de
Abona, donde un paciente de Teidela y una familiar compartieron su experiencia personal con la ELA.
Este testimonio permitié dar visibilidad a laenfermedad desde una perspectiva cercanay personal, sen-
sibilizando a las 45 personas asistentes sobre los retos diarios que enfrentan las personas afectadas.

Telibela Memoria2024 | 35



Iniciativas soliclarias

Alolargo de 2024, hemos recibido el apoyo de diversas entidades vy particulares que han organizado ac-
tividades en beneficio de Teidela. Estas iniciativas solidarias no solo contribuyen a recaudar fondos, sino
gue también ayudan a visibilizar la realidad de la ELAy a reforzar la red de apoyo a nuestra labor.

ELArroz.
El 16 de septiemlbre de 2024, el Iberostar Heritage Grand Mencey acogid ELArroz, un evento solidario
que reunid a 200 asistentes y prestigiosos chefs nacionales y canarios, como Rodrigo de la Calle, Mario
Sandovaly Jonay Santiago. Organizado por Mafivinos, Canary Foodies y Molino Roca, y conducido por el
monologuista David Guapo, la velada combind alta gastronomia con un poderoso mensaje de sensibiliza-
cion sobre la ELA. Ademas de disfrutar de una experiencia culinaria Gnica, los asistentes participaron en
la recaudacion de fondos a favor de Teidela, a través del servicio ofrecido y la venta de rifas para el sorteo
de un cuadro donado por Dorada Especial.
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| Carrera Soliclaria por la ELA.

El 16 de marzo de 2024, La Laguna acogid la | Carrera por la ELA, organizada con el apoyo del Or-
ganismo Autdnomo de Deportes del Ayuntamiento y la Junta de Hermandades y Cofradias del
municipio. Con un recorrido de 3 kildmetros por el casco histdrico y 1.000 dorsales agotadas,
la iniciativa supero6 todas las expectativas, destinando integramente su recaudacion a Teidela.
Este acto no solo visibilizd la enfermedad, sino que también reforzo el apoyo a nuestra labor en
Canarias, convirtiéndose en un simbolo de solidaridad y esperanza para las personas con ELAy
sus familias.
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XXX Concierto cle Naviclad ce Puertos de Tenerife 2024
El 25 de diciembre, el Concierto de Navidad de Puertos de Tenerife celelbrd su XXX edicién, conso-
lidandose como una de las tradiciones navidefias mas destacadas de Canarias. Bajo la direccion
de Ivan Loépez Reynoso, la Orguesta Sinfénica de Tenerife estuvo acompanada por artistas de re-
nomibre como Rafael Aguirre, Ksenija Sidorova y Benito Cabrera, ofreciendo una velada inolvida-
ble. Este evento solidario destind integramente su recaudacion a Teidela, la Fundacioén Carrera
por la Vida y AHETE, reforzando su compromiso con las causas sociales y su impacto positivo en
la comunidad. Organizado por Puertos de Tenerife, contd con el respaldo del Cabildo, el Ayunta-
miento de Santa Cruz y una amplia red de colaboradores y patrocinadores.

Carrera Solidlaria CEO Guajara Fasnia

| Carrera Solidaria IES Marina Cebrian

Il Carrera Los Cacharros CEIPEl Toscal-Longuera
Subida al Bogueron Campeonato Montafa de Tenerife
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VI Torneo Benéfico de Golf OPCSA en Gran Canaria

Xlll Exposicion del Automovil Clasico Club Clasicos del Norte

Venta de loteria simboélica de Navidad organizada por el IES Los Realejos en beneficio de Teidela
Recaudacion solidaria por el Dia Mundial contra la ELA en el CEIP Virgen de Fatima

Stands informativos
Teidela ha instalado stands informativos en diversas ferias y eventos a lo largo de 2024 para sensibilizar
sobre la realidad de la ELA, ofrecer informacion Gtil y acercar recursos a las personas afectadas, sus fa-
milias y el pablico general.

Dia de la Internacional de las personas con Discapacicdad, Centro de
Discapacidad de los Realejos
rr=timli=] P

Tegueste con tu salud - Feria de la Salud de Tegueste, organizada por el =
Ayuntamiento de Tegueste

Empocderando a quienes cuicdan - Feria de Salud de
Puerto de la Cruz, organizada por el Centro de Salud de La Vera
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O. Alianzas para vencer la ELA

En Teidela entendemos que la lucha contra la
ELA exige un esfuerzo colectivo. Por eso, colabo-
ramos estrechamente con entidades plblicas
Y privadas, tejiendo una red de apoyo que nos
permite ampliar nuestros recursos y mejorar la
atencion que ofrecemos. Estas alianzas estraté-
gicas nos fortalecen como asociacion, haciendo
posible que nuestras acciones sean mas efecti-
vas, integrales y cercanas a las necesidades rea-
les de quienes dependen de nuestro apoyo.

Servicios de neurologia de los hospitales cle Tenerife

Los servicios de neurologia del HUC y el HUNSC desempenfian un papel crucial en la atencion a las per-
sonas con ELA en Tenerife. Una vez confirmado el diagnostico, estos equipos informan a los pacientes
sobre la existencia de Teidela, facilitando asi el contacto con nuestra organizacion. Esto les permite ac-
ceder anuestros servicios y recursos, y asegura un acompanamiento integral, en estrecha coordinacion
con los servicios sanitarios pablicos.

Ademas, los equipos de neurologia contribuyen de manera significativa en las formaciones especializa-
dasdirigidas al personal profesional que desarrolla su labor en el proyecto SADELA. Estas capacitaciones
se centran enlos aspectos mas relevantes del manejo de la ELA, optimizando los cuidados domiciliarios
y promoviendo un enfoque mulltidisciplinar en cada intervencion.
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Sinpromi

Desde 2021 trabajamos junto al proyecto del
IASS ‘Mis ojos VUELAN', impulsado por el Area de
Innovacion Tecnoldgica Social de Sinpromi, para
garantizar que las personas usuarias de nuestra
asociacion puedan acceder a dispositivos tec-
noldgicos y herramientas de apoyo a la comuni-
cacion. Ademas, el programa incluye formacion
y asesoramiento dirigidos tanto a los/las pacien-
tes como a sus familias.

La colaboracion también abarca servicios es-
pecializados de terapia ocupacional y logope-
dia, enfocados en comunicaciéon aumentativa.
Coordinados con nuestra trabajadora social,
estos servicios facilitan herramientas clave para
mejorar la autonomia y la calidad de vida de las
personas con ELA.

Equipo de Atencion Psi-
cosocial (EAPS)

El Programa para la Atencion Integral de Perso-
nas con Enfermedades Avanzadas, impulsado
por la Obra Social “la Caixa", ofrece intervencion
psicologica, social y espiritual a quienes se en-
cuentran en la etapa final de sus vidas y a sus
seres queridos. En Tenerife, la gestion de este
programa se lleva a cabo a través de un Equipo
de Atencion Psicosocial (EAPS) coordinado por
Cruz Roja y vinculado a los hospitales de la isla,
que atiende a pacientes de ELA derivados por
especialistas en neurologia para recibir atencion
social y psicologica.

La colaboracion entre la trabajadora social de
Teidela y el personal técnico del EAPS se realiza
con el propdsito de derivar pacientes, estable-
cer lineas de intervencion, gestionar tramites o
ayudas, asegurar la coherencia en la atencion de
casos Yy detectar necesidades del/la paciente y
del entorno familiar.

Esta coordinacion se mantiene a través de en-
cuentros presenciales, comunicacion telefoni-
cay plataformas enlinea.

En el transcurso de 2024, hemos atendido con-
juntamente a 54 pacientes

Teibela

Memoria2024 | 41



ConELA

Desde que nos unimos a ConELA en 2023, he-
mos fortalecido nuestra conexion con otras en-
tidades que comparten nuestro compromiso
con las personas afectadas por la ELA. A través
de esta Confederacion, trabajamos de manera
coordinada para promover laequidad enla aten-
cidn socioasistencial y sanitaria a nivel nacional,
ademas de intercambiar experiencias, conoci-
Mmientos y recursos gue Nos permitan mejorar el
apoyo médico, psicosocial y sanitario.

En ConELA las entidades que la integran colabo-
ramos activamente para impulsar la investiga-
cion, defender los derechos de las personas con
ELA Yy promover practicas respaldadas por la evi-
dencia cientifica. Este esfuerzo colectivo logrd
en 2024 un avance histérico con la aprobacion
de la Ley ELA, marcando un antes y un después
en la proteccidn de los derechos de nuestra co-
munidad.

En el transcurso de este ano, hemos manteni-
do un contacto continuo con la Confederacion,
participando en 8 reuniones cde coordinacion y
4 conversaciones telefonicas directas con su
presicdente, fortaleciendo nuestra colaboracion
y garantizando que las necesidades de lacomu-
nidad ELA en Canarias estén representadasenel
ambito nacional.

Gobierno de Canarias:
Estrategia cde Enferme-
clacles Neurocdegenera-
tivas de Canarias 2024~
2027

El Gobierno de Canarias ha impulsado la Estra-
tegia de Enfermedades Neurodegenerativas
2024-2027, un plan que busca establecer un
marco integral para la prevencion, diagndstico,
tratamiento y cuidado de las personas afecta-
das por enfermedades neurodegenerativas en
el archipiélago. Esta iniciativa tiene como obje-
tivo coordinar recursos y acciones en los ambi-
tos sanitario y social, ofreciendo una respuesta
integral que garantice una mejor calidad de vida
para las personas enfermas y su entorno fami-
liar.

Teidela ha participado activamente en el proce-
so de diagnostico y disefio de esta estrategia,
colaborando en reuniones virtuales, aportando
propuestas y completando cuestionarios que
han contribuido a la elaboracion de un docu-
mento que también refleja las necesidades
reales de las personas afectadas por la ELA en
Canarias.

Teibela
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O. Ayudas y subvenciones

En el transcurso del ano 2024, Teidela ha sido
beneficiaria de tres subvenciones otorgadas por
entidades publicas y privadas de caracter insu-
lar, autondmico y nacional. Estas ayudas finan-
cieras han representado el 89% del presupues-
to total de la asociacion, permitiéndonos seguir
adelante con nuestralabor de apoyoy asistencia
alas personas afectadas por ELA y sus familias.

IASS - Instituto Insular cde
Atencion Socialy
Sociosanitaria deTenerife

El respaldo del IASS es un pilar fundamental en
nuestra labor diaria con las personas afecta-
das por ELA y sus familias en Tenerife. Gracias
a su apoyo, hemos podido mantener y mejorar
nuestros servicios, ofreciendo una atencion que
No solo cubre necesidades esenciales, sino que
también pone el foco en la calidad de vida y el
bienestar emocional de nuestros/as pacientes.

En 2024, el IASS otorgd a Teidela una subvencion
nominativa de 275.000 euros. Este compromi-
so inicial fue ampliado con una ayuda adicional
de 55.000 euros, sumando un total de 330.000
euros. Este incremento ha sido decisivo para
fortalecer nuestra capacidad ce accion.

Gracias a esta aportacion, hemos logrado:

Incorporar mas personal cualificado, reforzando nuestra capacidad para atender las
necesidades especificas de lacomunidad ELA en Canarias.

Ampliar y mejorar el servicio SADELA, incrementando el nlmero de pacientes atendidos,
extendiendo la cobertura a los fines de semana y elevando la calidad del servicio ofre-
cido. Poner en marcha servicios enfocados en el bienestar familiar, como formaciones
especificas para familias, servicio de transporte adaptado y actividades de respiro.
Organizar acciones formativas y de sensibilizacion, dirigidas a profesionales, estudiantes
y la sociedad canaria en general.

Impulsar campanas de concienciacion, como el proyecto fotografico para visibilizar la
ELA.

Se han beneficiado de esta subvencion:

) 4

Teibela
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Gobierno de Canarias

La Consejeria de Sanidad del Gobierno de Cana- Reuni d rdinacié . ofesi les del Ambi itario (1
fias otored una subvencion directa a Teidela en euniones de coordinacion y asesoramiento con profesionales del ambito sanitario (hos-

2024 por un importe de 50.000 euros, destina- pitales y centros de salud), social (trabajadlores/as sociales) y otros colectivos de las islas.
da al desarrollo del proyecto "Reflejando Teidela Encuentros informativos sobre la ELA y lalabor de Teicdlela para profesionales y alumnado.
en Ganarias”. Ests proyecto tiene como objetivo Disefio de paneles de comunicacion alternativa no tecnolégicos, destinados a facilitar

principal sensibilizary formar a diferentes colec- lainteraccion d ient ELAen| tor familiar itari
tivos sobre la ELA en el archipiélago, ademas de a lnteraccion de pacientes con €N 10S entornos Tamiliar y sanitario.

mejorar la comunicacion y el acceso a recursos
basicos para las personas afectadas y sus fami-
lias.

La aportacion de esta entidad pUblica ha supues-
tola realizacion de las siguientes actividades:

- - . - . . - . _ .
Fundacion “la Caixa” Realizacion de un estudio sobre la situacién socioeconémica,
Con el apoyo de una subvencion de 8.440 eu- que analiza las repercusiones econdmicas y sociales que en-

AN il - g A H

oS GiEorEEiE per s FuridEsien e Cepe; hermos frentan las familias tras el fallecimiento de un paciente con ELA.
conseguido reforzar el trabajo de nuestro equi- Servicio eratuito de int . icoléei I fiGie
e g ervicio gratuito cle intervencion psicologica, que beneficio a
las personas con ELA y sus familias. De esta ayu- 11 familiares de pacientes fallecidos, ayudandoles a gestionar el
da, correspondiente al periodo del 2 de mayo de dueloy prevenir vulnerabilidades emocionales y sociales. ACCEDE AL ESTUDIO
2023 al 31 de mayo de 2024, se han destinado ESCANEANDO ESTE QR CON
6.89975 euros a dos acciones clave realizadas Tlbmeil
durante este afo:
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/. Evaluacién de nuestros servicios

En diciembre de 2024, realizamos una encues-
ta de valoracion con el fin de evaluar el grado de
satisfaccion de las personas enfermas y sus fa-
miliares respecto a los servicios recibidos desde
Teidela. Este analisis nos ayuda a entender mejor
la experiencia de las personas usuarias, permi-
tiéndonos identificar areas de mejoray fijar me-
tas concretas para garantizar una atencién cada
vez mas adaptada, eficiente y satisfactoria.

1. ¢Le haresultado facil contactar con Teidela?
14respuestas

@ Muyfacil
@ Fracil

Complicado

3. Al contactar con Teidela, ¢la respuestale ha resultado
ce ayuda?

l4respuestas

@ Mucho

@ Regular
Poco

5. En cuanto al entorno de Teiclela, ¢ su personal y su
directiva tienen una actitud cercana y empatica?
14respuestas . Muy empética
@ Empética

Poco empaética

2. Cuando ha contactado con Teidela, ¢ha considerado
cue es correcta la atencion recibicla?

l4respuestas

@ Muycorrecta
@ Correcta
Poco correcta

4.En cuanto al tiempo de respuesta, le ha parecido...
l4respuestas

@ Répido
@ Normal

Lento

6. ¢La presentacion y contenidos de la paginaweb cde
Teidela le parece atractiva?
14respuestas

@ Muyatractiva
@ Atractiva
Poco atractiva
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7. ¢Las diferentes redes sociales como Facebook, X,
Instagramy Youtube le parece que ayuden a visibilizar la
ELA de forma eficaz? ® Mucho

13respuestas
@ Regular

Poco

9.¢éla forma de donar recursos de Teidela le resulta
coémoda?

13respuestas . Muy cémoda
@ Comoda

Poco comoda

11. ¢ Le parece beneficioso que Teidela organice
campanias de visibilizacién sobre la ELA?
14respuestas @ Muybeneficioso
@ Beneficioso

Poco beneficioso

8. ¢ Le parece beneficioso el banco de productos de apoyo
cue Teidela ofrece a prestamos alos/as usuarios/as?

14respuestas

@ Muybeneficioso
@ Beneficioso
Poco beneficioso

10. ¢ Le parece beneficioso que Teidela organice acciones
formativas con el fin de dar a conocer la enfermedad?

14respuestas
@ Muybeneficioso

@ Beneficioso

Poco beneficioso

12. Por favor,valore los servicios prestaclos por Teidela:
14 respuestas

Excelentes
Muy buenos
Buenos
Regulares
Deficientes

Malos

Y Resultados destacados
Satisfaccion global: un porcentaje
significativo de las personas usua-
rias expresd un alto nivel de satis-
faccion con la atencidn recibida,
destacando la cercania y profesio-
nalidad del equipo.
Impacto positivo: [os programas de
atencion domiciliaria y las activida-
des de sensibilizacion fueron sefa-
lados como los mas valiosos para
Mmejorar la calidad de vida.
Participacion activa: incremento
en el nimero de consultas, activi-
dades realizadas y pacientes aten-
didos respecto al ano anterior.

La valoracion positiva cjue hemos
recibidlo refuerza nuestro compromi-
so con la comunidad ELA en Canarias
y hos legitima para aportar huestra ex-
periencia y conocimientos en la imple-
mentaciony cesarrollodelaLeyELAen
Canarias, contribuyenclo a consolicar
un modelo cle atencion integral, valioso
y eficiente.

Teibela
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8. El futuro de nuestra lucha contra la ELA

En Teidela trabajamos cada dia con la esperanza de construir un futuro mas justo y humano para quie-
nes conviven con la ELA. En este camino, nos enfrentamos a retos importantes, pero también a nuevas
oportunidades. Nuestros objetivos mas proximos son reflejo del compromiso y de las voces de quienes

conviven con esta enfermedad.

AplicarlaLey ELAen

Canarias

La aprobacion de la Ley ELA en el
Congreso fue un paso histoérico, pero
sabemos que todavia queda mucho
por hacer. Queremos asegurarnos
de que esta ley no se quede en pa-
labras y se convierta en una realidad
palpable para las personas afecta-
das en Canarias. Trabajaremos para
garantizar que nadie quede al mar-
gen de los derechos y recursos que
ahora se reconocen. Escucharemos,
acompanaremos y uniremos fuer-
zas con otras entidades para garan-
tizar que las necesidades del colec-
tivo sean atendidas con la urgencia
gue merecen.

-

Impulsar lainvestiga-
cion para un futuro con
esperanza

Aungue no realizamos investigacion
directa, sabemos que el camino
hacia tratamientos efectivos pasa
jpor apoyar la ciencia. Por eso, afian-
zaremos nuestros esfuerzos para
promover estudios y ensayos cola-
borando con entidades que trabajan
sin descanso para encontrar res-
puestas.

Tejer alianzas cjue
multipliquen nuestro
impacto

En Teidela sabemos que no pode-
mos trabajar en solitario. La colabo-
racion es el corazon de nuestro tra-
bajo, y en 2025 queremos estrechar
lazos con otras entidades. Trabajan-
do de manera conjunta podemos
llegar mas lejos, compartir recursos
y crear una red de apoyo solida y ac-
cesible para las personas que lo ne-
cesitan.

Reforzar nuestra
asociacion parallegar a

mas personas

Para seguir siendo un faro de espe-
ranza en Canarias, es fundamental
fortalecer nuestra estructura inter-
na. Queremos segulir creciendo, no
solo en ndmeros, sino también en
capacidad, cercania y calidad. Esto
implica cuidar a nuestro equipo, op-
timizar recursos y buscar nuevas
formas de estar al lado de quienes
cuentan con Nosotros.

)

Teibela
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