


Un mensaje parala comuniclad ELA
Entencler la ELA para transitar el camino

Nuestra asociacion: Sillegala ELA, responde Teiclela
Atencion a las personas con ELA y sus familias

Apoyo a lainvestigacion y el conocimiento

Proteccion y defensa de los derechos cle pacientes con ELA
Sensibilizacion y divulgacion

Alianzas paravencer laELA

Ayudlas y subvenciones

10. Evaluacion de nuestros servicios

11. Elfuturo de nuestralucha contralaELA

©EN®@OAOPH

pég.3

pag.4

pég.5

pag.12
pag.19
pag.21
pag.26
pag.34
pag.36
pag.39

pag.41



1. Un mensaje para la comunidad ELA

Estimacdas personas que forman parte de la comuniclad ELA,

2025 ha sido un ano de transicion y de afirmacion. Un aflo en el que algunas de las demandas historicas de las personas
con ELAy de sus familias han comenzado a tomar forma en marcos mas concretos, orientados a mejorar los sistemas
de apoyo, el reconocimiento de derechos y las condiciones necesarias para sostener la vida con la enfermedad.
Desde Teidela hemos seguido trabajando con una conviccion que nos acompana desde el inicio: en la ELA, el tiempo
importa. Cada dia cuenta. Por eso, nuestro esfuerzo se ha centrado en estar cerca, acompanar y ofrecer sostén allt
donde la enfermedad se vive de manera mas directa: en los hogares, en la rutina diaria, en los momentos de fragilidad y
también en aquellos en los que se construye fuerza y resistencia.

Alo largo de este ano se han producido avances relevantes en el marco normativo vinculado a la ELA y al abordaje de
situaciones que requieren una intervencion continuada y especializada. Son pasos importantes que apuntan hacia un
modelo mas adecuado a las caracteristicas propias de la enfermedad y a la experiencia de las personas que conviven
con ella. Sabemos, sin embargo, que los marcos legales y los compromisos publicos solo adquieren sentido cuando se
traducen en medidas eficaces, bien coordinadas y comprensibles, sin demoras ni desigualdades.

Por eso, mirando hacia 2026, seguiremaos poniendo el foco en lo esencial: que los avances hormativos se materialicen
en apoyos concretos, que exista una coordinacion efectiva entre los ambitos sanitario y social, y que estos recursos
lleguen a tiempo, de forma clara y coherente con las necesidades reales de cuidado y atencion.

Queremos agradecer de manera sincera a quienes hacen posible este trabajo compartido: a las personas conELA Y a
sus familias, por la confianza depositada; a los y las profesionales, por su compromiso diario; y a las entidades, institu-
cionesy personas colaboradoras, por sostener junto a nosotros una labor que es, ante todo, profundamente humana.

Con gratitud y determinacion,

El equipo de Teidela
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2. Entender la ELA para transitar el camino

La Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA) es una enfer-
medad neurodegenerativa que afecta a las neuro-
nas motoras, encargadas de transmitir las érdenes

Dimension actual delaELA

del cerebro a los msculos para realizar movimien- » EnEspaiia,méasde 3.500 personas » EnCanarias viven cercade 130 perso-
tos voluntarios. Su evolucion provoca una pérdida conviven con esta enfermedad. nas COnELA.
progresiva de fuerza y movilidad que dificulta fun-
ciones esenciales como caminar, hablar, tragar o Y Cada afio se diagnostican alrededor de Y Enfasesavanzadas, la atencion diaria
respirar, transformando la vida diaria de quienes 900 NUEVos casos. que requiere la ELA puede superar las 12
conviven con ella. i

horas cle cuidacdos.
La ELA puede aparecer en distintas etapas de lavida El tiempo medio entre [os primeros sinto-
adulta, aunque es mas frecuente entre los 40 y 70 masy el diagnostico es de 1 a 2 anos. ) El coste anual asociado a la atenciony
afos y ligeramente mas comin en hombres. No los apoyos necesarios puede superar los

discrimina por origen, etnia o condicion social, y su 60.000 ¢ por familia.
causa sigue siendo desconocicla. Solo una peque-

na parte de los diagndsticos tiene un origen heredi-
tario, en torno al 109 de los casos, mientras que en

el resto la enfermedad aparece de forma esporadi- Acompanar en la vida cotidiana
ca, sin antecedentes familiares.

Vivir con ELA supone afrontar una enfermedad que atraviesa la vida diaria y transforma las dinamicas persona-

En la actualidad, la ELA no tiene cura y no existen les y familiares, mas alla de los aspectos clinicos. En este contexto, la atencion se orienta a aliviar los sintomas
tratamientos que puedan detener su evolucion. La y prevenir complicaciones, y a ofrecer un acompaiamiento continuado que ayude a sostener la mejor calidad
esperanza de vida media tras el diagndstico se si- de vida posible para las personas con ELA y sus familias.

tha entre los 8 y 5 anos, aungue cada persona vive

el proceso de manera diferente y con ritmos muy Asociaciones como Teidela trabajan para ofrecer apoyo profesional y orientacion a lo largo del proceso.
diversos.
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3. Nuestra asociacion: si llegala ELA, responde Teidela

Teidela nacid en 2021 en Tenerife gracias a la de-
terminacion de Cati Martin, maestra de infantil y
primaria diagnosticada de ELA. A partir de esa ex-
periencia, nos constituimos como asociacion para
dar respuesta a una realidad que muchas familias
afrontan con demasiada incertidumbre: la necesi-
dad de apoyos claros, coordinados y a tiempo.

Desde entonces, trabajamos en Canarias ofrecien-
do orientacion, acompafiamiento y recursos a las
personas con ELAy a suentorno cercano. Teidelaes
la Gnica entidad sin animo de lucro especializada en
ELA en el archipiélago, y por eso trabajamos desde
un enfoque integral y personalizado que mejora la
calidad de vida de quienes enfrentan esta enferme-

dad. Nuestro equipo interdisciplinar, formado por
profesionales de diversos dmbitos, combina cono-
cimientos, experiencia y sensibilidad para atender
las necesidades de un colectivo vulnerable, muchas
veces olvidado.

En cada paso que damos, trabajamos con
la conviccion de que la ELA no debe seruna
lucha en solitario. Por ello, nuestro proposi-
to es construir unared de apoyo cue no solo
alivie las dificultades del presente, sino que
inspire un futuro mas esperanzador.

7

CUIDAR

Una atencion centrada en las personas
Ofrecemos apoyo asistencial, acompa-
Aamiento emocional y asesoramiento

personalizado, asegurando que cada pa-
ciente y su entorno cuenten con las he-
rramientas, recursos técnicos y servicios
especializados necesarios para afrontar la
ELA y mejorar su bienestar diario.

% G

MEJORAR

LA CALIDAD DE VIDA
Dignidad en caca paso cdel camino
Trabajamos para avanzar en el reconoci-

miento de derechos, informar a las admi-
nistraciones y fomentar la colaboracion
con todos los actores implicados en la
atencidn alas personas con ELA.

EMPODERAR

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

afrontar la ELA desde el conocimiento.

VISIBILIZAR
Dar voz ala ELA en Canarias
Promovemos la sensibilizacion social me-

diante campanas, eventos y actividades
que dan visibilidad a los retos de la comu-
nidad ELA.

TeibeLa
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Un modlelo de intervencion integral ante la ELA

La ELA es una enfermedad compleja, progresiva
y de alto impacto personal, familiar y social, cuyo
abordaje no puede limitarse al ambito sanitario.
Su caracter multidimensional exige respuestas
coordinadas que atiendan, de forma conjunta, las
dimensiones fisicas, emocionales, sociales y de
derechos que atraviesan la enfermedad.

Desde esta conviccion, Teidela ha desarrolladio un
modelo de intervencion integral para acompanar
aquienes convivenconlaELAyasuentornoa
lolargo de todo el proceso, adaptandose a cada
etapay alas necesidades de cada situacion. Este
modelo se articula en cuatro ambitos de actuacion
interrelacionados, concebidos como partes de una
misma respuesta global.

Ambito social

Ambito asistencial

Proporcionamosy mejoramos el soportey la asistencia a pacientes y cuidadores/as, ofreciendo recursos, infor-
macion y formacion que les permitan manejar mejor la enfermedad. Esta labor abarca desde el apoyo emocio-
naly psicoldgico hasta la ayuda practica para la gestion del dia a diay la adaptacion del hogar a las necesidades

de las personas afectadas.

LW
Valoraciony Asesoramientoy
seguimiento de prestacion de
personas conELA recursos adecuaclos

Trabajamos para aumentar la conciencia plblica, la sensibilizacidn y la visibilidad de la ELA, educando ala
sociedad sobre la realidad de la enfermedad y suimpacto en pacientes y familias.

Visibilizacion, Informaciony Facilitaciony
sensibilizaciony formacion canalizacion de apoyos,
concienciacion sobrelaELA donacionesy

voluntariaclo

Asistenciaen
los procesos
relacionacdos conla
enfermedad y
la depencencia

TeibeLa

Memoria 2025| 6



Ambito regulaclor
Buscamos mejorar el marco regulatorio y legislativo relacionado con la ELA, abogando por politicas que reco-
nozcany atiendan las necesidades especificas de las personas afectadas. Incluye garantizar el acceso a servi-
cios y tratamientos adecuados, asi como asegurar una cobertura asistencial y financiera que alivie las cargas
que gjerce la enfermedad sobre las personas con ELAy sus familias.

Mejoradelos
recursosy
estructuras
necesarias para
atenderlaELA

TeibeLa

Apoyo e informacion
alos organismos
regulaclores con
influenciaen
Canarias

Ambito sanitario

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

<

Diagnéstico Optimizacion dela
rapido y certero experienciadela
persona conELA
en el sistema
sanitario
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Ambito investigaclor

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

*

\

Proyectos para conocer Proyectos para mejorar la Iniciativas para mejorar los Proyectos para
mejor la situacion de las autonomia de cuienes cuidacdlos de los/las diagnhosticarla ELA de
personas con ELA en padecen la enfermeclacl pacientesy la salud de las formamas tempranay
Canarias personas cuicacloras certera.

Ambito estructural
Enfocamos nuestros esfuerzos en la organizacion y gestion de recursos para maximizar la eficiencia de

O & F B

nuestra labor.

)

Desarrollo e imple- Implementacion de Fomento del desarrollo Creaciony Aplicacion de Desarrollo de una
mentacion de estrate- sistemas de gestion de de habilidacles y compe- mantenimiento de una mecanismos de estrategiade
gias efectivas parala datosy coordinacion tencias del personal a red de colaboracion evaluaciony sostenibilidad
adquisicion, asigna- internay externa través de formaciones efectivacjue conecte a retroalimentacion cue financiera que incluya
cién, uso y optimiza- continuas pacientes, familias, permitan monitorear la la diversificacion de
cion de recursos profesionales de la eficaciadelas fuentes de financia-
financieros, humanos, salud, investigacdo- actividades y programas cion, la bisqueda de
materiales, logisticos y resfasyrecursos implementacdos subvenciones, dona-
documentales disponibles cionesy la organiza-
cion de eventos de
recaudacion de fondos
Teibela

Proyectos para avanzar en
el tratamiento médicoyla
cura de la enfermeclad

Implementacion de
una estrategia de
comunicacion que
promuevala visibilidad
dela asociacion, sus
actividadesy logros
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Organizacion y equipo
humano

La labor que desarrollamos desde Teidela se apoya
en el trabajo constante de un ecquipo humano com-
prometido con la atencion a las personas con ELA
y con el acompaiamiento a sus familias. Desde
distintos ambitos de responsabilidad, esta dedica-
cion sostiene el funcionamiento diario de la asocia-
ciony la continuidad de nuestros servicios.

Sobre esta base, la formacion continua y la expe-
riencia acumulada nos permiten dar respuestas
ajustadas a las necesidades especificas de cada
paciente, en coherencia con la evolucion de la en-
fermedady con las distintas situaciones que se pre-
sentan alo largo del proceso.

TeibeLa

JUNTA DIRECTIVA

- Gobiernoy representacion institucional de la entidad
- Supervision general de las lineas de actuacion y de la actividad de la

asociacion

- Seguimiento del cumplimiento de los fines y valores de Teidela

COORDINACION GENERAL - RESPONSABLE DE SERVICIOS

.

- Coordinacion global de la actividad de la asociacion

- Organizaciony coordinacion del equipo técnico

- Gestion de proyectos y subvenciones

- Direccion de estudios e investigaciones

- Control de calidad y evaluacion de los servicios

- Diseflo e imparticion de acciones formativas y de sensibilizacion

-Relacion con instituciones, entidades colaboradoras y profesionales del ambito sanitario y social

J

RESPONSABLE ASISTENCIAL

- Gestiony seguimiento de los proyectos del area
asistencial

- Coordinacion del servicio de atencion domiciliaria
SADELA

- Relacion operativa con la Unidad de Innovacion
Tecnolbgica y Social de Sinpromi

- Intervencion y acompafamiento desde el ambito del
trabajo social

- Apoyo en acciones de formacioén, evaluacion e

Linvestigac:ic’m vinculadas al area asistencial

AUXILIAR ADMINISTRATIVA -

AREA ASISTENCIAL

- Atencidn, recepciony primera informacion a
personas afectadasy a sus familias

- Gestion del banco de productos de apoyo

- Participacion en tareas de difusion, formaciony
gestion interna del area asistencial

AUXILIAR ADMINISTRATIVA- AREA

DE GESTION

- Gestion administrativa y econémica de la asociacion

- Seguimiento y control econdmico de subvenciones y servicios
- Organizacion, control y archivo de la documentacion contable
- Coordinacion con asesorias, auditorias y otros

servicios de apoyo contable y fiscal

Memoria 2025| 9



Laformacion continua del equipo constituye un pilar
fundamental del trabajo de Teidela. La complejidad
de la ELA y la evolucion constante de los enfoques
de atencidn requieren una actualizacion perma-
nente de conocimientos y practicas profesionales.
Alolargo de 2025, nuestro equipo ha participado en
acciones formativas orientadas a reforzar la aten-
cion domiciliaria especializada, el abordaje interdis-
ciplinar y la calidad asistencial, desde una I6gica de
rigor profesional, aprendizaje compartido y adapta-
cién constante.

TeibeLa

atender mejorlaELA enlos

hogares:

Nuestro equipo de SADELA, respon-
sable de la atencién a personas con
ELA en sus domicilios, recibe forma-
cion especifica previa a la puesta en
marcha del servicio y en cada nueva
incorporacion. Este itinerario formati-
vo refuerza capacidades clave para la
atencion en domicilio —respiracion,
alimentacion, movilizacion, interac-
cién comunitaria y comunicacion—,
asegurando criterios de cuidado avan-
zados y una respuesta coherenteenla
practica diaria.

Curso de gestion de

subvenciones:

El equipo técnico realizd una forma-
cion tedrico—practica orientada a
mejorar la planificacion, ejecucion y
justificacion de proyectos financia-
dos, reforzando el manejo de marcos
normativos, bases y convocatorias,
BDNS y planes estratégicos, asi como
procedimientos de control, reintegro y
régimen sancionador.

Acciones formativas realizaclas en 2025

hejo de productos de apoyo

En el marco del proyecto “Eliminando
Barreras para la ELA", subvencionado
por Fundacion "la Caixa" y CaixaBank,
se desarrolld una formacion aplicada
para el uso seguro de los dispositivos
adquiridos, impartida por personal es-
pecializado de una ortopedia técnica.
La sesion permitid afianzar destrezas
en movilizacion y accesibilidad, inclu-
yendo grla, sillas de evacuacion y un
salvaescaleras portatil.

Jornadas formativas para

asociaciones de Canarias

Nuestro equipo participd en estas
jornadas organizadas por la Conseje-
rfa de Presidencia, Administraciones
Pdblicas, Justicia y Seguridad, a través
de la Direccion General de Transpa-
rencia y Participacion Ciudadana. La
formacion tuvo como objetivo facilitar
la gestion de tramites administrativos
mediante la Sede Electrénica, propor-
cionando informacién practica para
la realizacion de procedimientos di-
gitales vinculados al funcionamiento
ordinario de las entidades asociativas.

) Formacion especializada para ) Formacion practica en el ma- ) I Jornada de Cuidados

Paliativos: “Sembrando

Cuidaclos”:

Este encuentro formativo y divulga-
tivo, organizado por la entidad No So-
mos de Segunda, combind ponencias,
mesa redonda, presentacion de pro-
yectos y testimonios, con el propdsi-
to de ofrecer una vision actual de los
cuidados paliativos y favorecer una
reflexion compartida sobre el acom-
panamientoy el final de la vida.
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Teidela en 2025: avances y consoliclacion de nuestra labor

Alolargo de 2025, hemos consolidado y ampliado nuestra capacidad de respuesta ante la ELA, reforzando servicios, equipos y lineas de trabajo que inciden directamente
en la atencion, el acompanamientoy la defensa de derechos. Este proceso se ha desarrollado en un contexto de cambio y ajuste institucional, en el que la accion de la aso-

ciacion ha sido clave para transformar avances en apoyos concretos.

Refuerzo de la atenciony los servicios

Incorporacién de la terapia ocupacional como servicio propio de Teidela.
Aumento del nlimero de personas con ELA atendidas.
Ampliacién del equipo profesional del ambito social y sanitario.

Implementacion de un servicio de fisioterapia respiratoria en Gran Canaria.

El contexto institucional de la atencion a la ELA en
2025

Nuestra labor se ha desarrollado en un contexto institucional en evolucion, con
cambios normativos que influyen directamente en el acceso a apoyos y derechos
vinculados ala ELA.

Desarrollo normativo vinculado a la Ley 3/2024, orientado a reforzar el sistema de De-
pendenciay avanzar hacia una atencion mas continuada y especializada.

Creacion del Grado i+ (dependencia extrema), que establece un nivel minimo de pro-
teccion econdmica garantizado para posibilitar una atencion continuada en situacio-

nes de alta complejidad.

Anuncios de refuerzo de la financiacion publica destinada al despliegue de la Ley ELA.

Trabajo en red, formacion e incidencia

) Creacion de grupos de trabajo con profesionales del ambito social y sanitario para la imple-
mentacion de laLey ELA en Canarias.

) Organizacion de la jornada parlamentaria “Canarias con la ELA: un compromiso de ley”.

Desarrollo de jornadas formativas dirigidas a profesionales de enfermeria sobre el abordaje
interdisciplinar de la enfermedad.

Impacto directo del trabajo cdesarrollacilo en 2025

La actividad impulsada por la asociacion se ha traducido en un impacto directo y
medible en atencidon domiciliaria, acompanamiento y sensibilizacién, con los si-
suientes resultados:

Formacion y acciones de sensibilizacion dirigidas a:

uprofesionales

5 personas de otros colectivos (alumnado,
soraclo y otros agentes)

Apoyo y asesoramiento ofrecido a:
personas con ELA

familiares

Atencion domiciliaria realizada:

w]. atenciones en hogares

TeibeLa
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4., Atencion alas personas con ELA Yy sus familias

Ambitos asistencial y sanitario

Servicios de informacion y orientacion

Un primer paso hacia el apoyo integral

Enfrentar un diagndstico de ELA es un desafio abru-
Mmador tanto para quien lo recibe como para su
entorno cercano. Este servicio, que ofrece acom-
pafamiento desde el primer contacto, tiene como
propdsito guiar a las personas afectadas a través de
un camino lleno de preguntas, ayudandoles a com-
prender la enfermedad y a conectar con los recur-
SOS que necesitan.

Nuestro Servicio de Informacion y
Orientacion es la primera puerta de
entrada a Teidela: ofrece respuestas

claras, orientacion personalizada y
presencia constante para cue nadie
transite este inicio en soledad.

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

Escucha y evaluacion: atendemos cada caso
de manera personalizada, identificando necesi-
dades inmediatasy futuras.

Orientacion inicial y derivacion: proporciona-
mos informacion general sobre la ELA y deriva-
MoSs a la trabajadora social de Teidela, quien se
encarga de gestionar el acceso a recursos espe-
cificos en el ambito sanitario, social y asistencial.

Seguimiento continuo: registramos y gestiona-
Mos cada consulta para asegurar un acompa-
Aamiento efectivo y adaptado a la evolucion de
cada caso.

84 solicitudes de informacion
asesoramiento y apoyo.

En total, este servicio ha atendido a:

35 familiares
12 pacientes

8 profesionales

TeibeLa
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Trabajo social

El trabajo social en Teidela actla como un puente
esencial entre las personas afectadas por la ELA y
los recursos necesarios para enfrentar los desafios
gue conlleva esta enfermedad. La trabajadora social
actlia como el primer contacto en el hogar con las
familias, realizando una valoracioninicial que permi-
teidentificar las necesidades fisicas, sociales, emo-
cionales y econdmicas de cada caso. Este diagnds-
tico es el punto de partida para disenar un Plan de
Intervencion Integral (Pll) adaptadoy centradoenel
bienestar de la persona afectaday su entorno.

Através de visitas periddicas y un seguimiento con-
tinuo, nuestro equipo conecta a las familias con los
recursos gue necesitan (como la tramitacion de
ayudas o la gestion de servicios) al tiempo que coor-
dina los equipos de atencidn domiciliaria. Ademas,
colabora de forma activa con entidades publicas y
privadas clave, como Servicios Sociales, Sinpromiy
el Equipo de Atencion Psicosocial (EAPS), coordina-
do por Cruz Roja. Este enfoque colaborativo garanti-
za una atencion integral y multidisciplinar, adaptada
alas necesidades especificas de cada caso.

Asesoramiento y acompafiamiento durante
todo el proceso de la enfermedad,

ayudando a las familias a tomar decisiones infor-
madas.

Gestion de recursos y tramitacion de ayudas,
como €l reconocimiento del grado de discapaci-
dad olalLey de Dependencia.

Coordinacion del servicio de atencion domicilia-
ria SADELA.

Coordinacion con entidades publicas y privadas
jpara garantizar el acceso a derechosy servicios.

Acciones formativasy visibilizacion para sensibi-
lizar sobre la realidad de la ELA, organizando ac-
tividades educativas y divulgativas que generan
concienciay apoyos.

148 atenciones telefonicas
46 visitas a domicilio

Seguimiento continuacio.

TeibeLa
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SADELA

El eje central cle la atencion de Teidela

SADELA es el motor de la accion asistencial de Tei-
dela y el principal dispositivo desde el que se arti-
cula la atencion directa en los hogares de Tenerife,
respaldado por el Instituto Insular de Atencion Social
y Sociosanitaria (IASS). Se trata de un servicio de
atencion domiciliaria especializada, disefiado espe-
cificamente para responder a las necesidades que
plantea la ELA a lo largo de su evolucion, ofreciendo
cuidados profesionales, continuados y adaptados a
cada situacion.

Este servicio permite que la atencion se preste en el
entorno mas cercano, alli donde la enfermedad se
vive de manera cotidiana, garantizando una inter-
vencion coordinada, flexible y centrada enla calidad
devida.

2 Comprender la ELA implica recono-
cer que el cuidado debe ser cercano,
humano y continuo. Por eso SADELA
esta presente en el domicilio a lo largo

de todo el proceso, aliviando la carga
de las familias y poniendo en el centro
la dignidad y el bienestar

Durante 2025, SADELA ha continuado consolidan-
dose como un servicio de referencia, reforzando
su capacidad de respuesta y ampliando sus pres-
taciones. Entre los avances mas relevantes del afio
destaca la incorporacion de la terapia ocupacional
COMo servicio propio, lo que ha permitido mejorar
la atencion funcional, la adaptacion del entorno y el
acompanamiento en las actividades de la vida dia-
rig, incorporando una mirada clave para sostener la
autonomiay el bienestar en el domicilio.

44 personas con ELA atendliclas

4 familiares (servicio de psicologia)

4-181 sesiones
6- 423 horas de antencion

domiciliaria

TeibeLa
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La atencion que presta SADELA se sostiene en un equipo coordinado de perfiles sociales y sanitarios, que per-
mite abordar de forma conjunta las necesidades fisicas, funcionales, comunicativas y emocionales que plan-

tealaELA en el domicilio.

SADELA ha ofrecido en 2025 |os siguientes servicios especializados:

O
=

Servicio de ayuda a domicilio

2-195 sesiones

7

N
Logopedia

254 sesiones

Lo
\

Fisioterapia

1-187 sesiones

Enfermeria

112 sesiones

&
=

Terapia ocupacional

112 sesiones

==

Fisioterapia respiratoria

183 sesiones

&
=7

Atencion psicologica

185 sesiones

TeibeLa
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Préstamo cle productos ce apoyo

El préstamo de productos de apoyo es un recurso
clave para sostener la vida cotidiana cuando la ELA
va introduciendo cambios en la movilidad, el des-
canso Y los cuidados en el hogar. Disponer a tiempo
de estos dispositivos marca una diferencia real en
la seguridad y la comodidad, y ayuda a mantener la
mayor autonomia posible en todas las etapas.

A través del préstamo temporal, se facilita el acce-
SO a productos que mejoran la movilidad, las trans-
ferencias, la higiene y el descanso, como camas
articuladas, grdas, colchones antiescaras, sillas de
bano, sillas de ruedas y otros apoyos técnicos esen-
ciales paraeldiaadia.

Nuestro banco de productos de apoyo se nutre de
donaciones de particulares y de comercios espe-
cializados, asi como de adquisiciones realizadas por
la propia asociacion. Ademas, asumimos el proceso
logistico para que el recurso llegue de forma atil y
segura: traslado, instalacion y retirada cuando deja
de ser necesario o se requiere un cambio de dispo-
sitivo. De este modo, el préstamo se convierte en
una herramienta practicay accesible, que acompa-
na los ajustes del hogar a lo largo del proceso y con-
tribuye a sostener el bienestar en lo cotidiano.

3 productos de apoyo donaclos a Teicela

126 préstamos de material ortoprotésico en

hogares afectados por ELA

82 traslados de material ortoprotésico gestionacos

por Teicdlela

TeibeLa
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Actividades de respiro familiar para pacientes

cle ELAy suentorno

Las actividades de ocio y respiro familiar forman
parte del trabajo de Teidela para sostener el bienes-
tar emocional y relacional en el contexto de la ELA.
Estas acciones ofrecen espacios distintos al entor-
no habitual de cuidados, favoreciendo el descanso,
la conexion y la vivencia de experiencias comparti-
das en un marco accesible y adaptado.

A través de estas propuestas, se facilita la partici-
pacion en actividades culturales y de disfrute que
permiten cambiar de ritmo, reducir la carga asocia-
da al dia a dia y generar momentos de bienestar. Al
mismo tiempo, contribuyen a fortalecer los vincu-
los y a sostener el equilibrio emocional, incorporan-
do el ocio como un elemento necesario dentro del
acompanamiento continuado.

Caminata adaptada por el Sendero Las Hiedras (Anaga)

2 personas conELA - 1 familiar

Concierto Candlelight - Clasicos de Navidad

4 personas con ELA - 5 familiares

Espectaculo de magia en domicilio

3 personas con ELA

TeibeLa
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Servicio de fisioterapia respiratoria a clomicilio en

Gran Canaria

Un avance en la equiclad territorial cle los cuiclaclos

Este aflo hemos puesto en marcha, por primera vez,
un servicio de fisioterapia respiratoria a domicilio en
la isla de Gran Canaria, ampliando nuestra atencion
asistencial directa mas alla de Tenerife. Esta presta-
cidn cubre un vacio relevante: a diferencia de otros
apoyos domiciliarios, este tipo de fisioterapia no
suele estar disponible como prestacion pablica en
el hogar a través de los circuitos sociales habituales
(como ayudas municipales o recursos vinculados al
sistema de dependencia). Esta ausencia deja a mu-
chas personas sin una opcion estable para recibir fi-
sioterapia respiratoria en casa, pese a su importan-
ciaen laevolucion de la enfermedad.

8 personas atendidas
70 sesiones realizacdas
1 sesion semanal

1 hora por sesion

1 profesional en el servicio

El servicio se impulsa junto a la Consejeria de Sani-
dad del Gobierno de Canarias y se articula con los
dos hospitales de referencia de la isla —el Hospi-
tal Universitario de Gran Canaria Doctor Negrin y el
Hospital Insular de Gran Canaria—. El acceso se rea-
liza mediante derivacion desde las Unidades de ELA
de ambos centros, tras la valoracion de los equipos
sanitarios responsables del seguimiento, de modo
que la intervencion en el domicilio se integra en el
itinerario asistencial de cada caso.

Este avance es especialmente relevante desde el
punto de vista asistencial: refuerza la equidad terri-
torial en la atencion a la ELA y sostiene la continui-
dad de los cuidados en un ambito especialmente
sensible de la enfermedad, facilitando que la fisiote-
rapia respiratoria especializada pueda llegar al hogar
cuando Mmas se necesita.

TeibeLa
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5. Apoyo a lainvestigacion y el conocimiento

Ambito investigador

Impulsar conocimiento Gtil sobre la ELA en nuestro territorio es una parte esencial de nuestro trabajo. La falta de datos homogéneos y actualizados dificulta planificar apo-
yos, dimensionar recursos y valorar con precisidon como evoluciona la realidad de la enfermedad.

En 2025, hemos orientado este ambito a reforzar la base de informacion disponible y a contribuir, desde las islas, a iniciativas de registro y analisis de alcance nacional.

Colaboracion en la recogica de datos Actualizacion de un estudio simplifica-
cle ConELA y Fundacién Luzén cdo sobre laincidenciacdelaELAen

Canarias

Nos coordinamos con ConELA Y la Fundacion Luzdn, dos organizaciones de am-
bito estatal vinculadas a la ELA, para integrar la realidad del territorio canario en
sus sistemas de recogida de datos. A través de esta colalboracion aportamos in-
formacion estructurada y contrastada sobre el contexto insular y contribuimos
aque los registros reflejen adecuadamente sus particularidades.

En 2025, desde Teidela hemos actualizado el estudio propio sobre la incidencia de la
ELA en Canarias realizado en 2023, con el objetivo de disponer de informacion recien-
te y comparable que permita comprender mejor la evolucion de la enfermedad en el
archipiélago y dimensionar con mayor precision las necesidades de apoyo.

Enla practica, esta colaboracion se concreta en dos acciones: Para garantizar la comparabilidad de los datos, se ha mantenido el mismo disefio me-
todoldgico del estudio original, basado en un cuestionario de 40 preguntas semies-
tructuradasy una pregunta abierta. La recogida de informacion se ha canalizado a tra-
Vés de neurdlogos y neurdlogas de referencia de los hospitales participantes, lo que ha
permitido contar con datos homogéneos y contrastados.

Difundir entre las personas atendidas y su entorno los formularios y herra-
mientas de registro promovidos por estas entidades, con el fin de facilitar una
recopilacion ordenaday comparable de la informacion.

Mantener un canal de comunicacion estable con ambas organizaciones para
trasladar informacion contextual que permita interpretar correctamente los
datosy evitar lecturas parciales.

Esta actualizacion ofrece una fotografia actualizada de la incidencia de la ELA en dis-
tintos hospitales de Canarias y permite analizar su evolucion en un intervalo de dos
anos, aportando una base solida para interpretar tendencias, orientar prioridades de
intervencion y reforzar la interlocucion con el sistema sanitario y las instituciones pua-
blicas.
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96

Total pacientes registraclos

Distribucion por origen

. Con apoyo ventilatorio . Con gastrostomia (PEG)

Hospitales participantes y nlimero de casos atendidos:

Hospital Universitario de Canarias (HUC): 35

Hospital Universitario Nuestra Sefiora de la Candelaria (HNSC): 32
Hospital Universitario Doctor Negrin: 22

Hospital Universitario Doctor José Molina Orosa (Lanzarote): 3

Hospital Nuestra Sefiora de Guadalupe (La Gomera): 1

VN

Hospital General de Fuerteventura Virgen de la Pefia: 3

€9 58,2 aflos 6

8 Edad media Hospitales participantes

Forma de inicio de la enfermedad

Necesidades clinicas relevantes

‘ Espinal ‘ Bulbar . Sin especificar

‘ Sin estas necesidades

Este cuestionario fue remitido a todos los hospitales de re-
ferencia del archipi€lago. No obstante, en este periodo no se
dispuso de informacioén procedente del Hospital de La Palma
ni del Hospital Insular, lo que ha impedido la elaboracion de un
mapa completo de la incidencia de la ELA en el conjunto del
territorio. Aun asi, los datos obtenidos permiten ofrecer una
vision general del panorama de la enfermedad en términos de

incidenciay prevalencia.
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B. Proteccion y defensa de los derechos de pacientes con ELA
Ambito regulador

Mesas de coordinacion sociosanitaria para el
despliegue efectivo ce laley ELA en Canarias

Durante 2025, Teidela ha impulsado la creacion de
dos mesas de trabajo estables —una sanitaria y
otra social— como espacios de coordinacion téc-
nica e interinstitucional orientados a mejorar la res-
puesta pablica ante la ELA en Canarias. Estas me-
sas retinen perfiles con responsabilicdad directa en
atencion, gestion y acompanamiento, y permiten
trabajar con continuidad sobre cuestiones que, por
su complejidad, no se resuelven con acciones pun-
tuales.

Su funcion principal es analizar necesidades, detec-
tar barreras y consensuar medidas operativas que
facilitenla aplicacion efectiva de la normativa vigen-
te, en particular la Ley 3/2024, desde una mirada in-
tegraly coordinada. Através de este trabajo, se bus-
ca alinear criterios de actuacion, mejorar circuitos
de derivacion, optimizar recursos y favorecer una
atencion continuada y comprensible, acorde con la
urgenciay la complejidad que caracteriza ala ELA.

sEnssss
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Mesa sanitaria
Coordinacion clinicay asistencial parala

aplicacidondelaley ELA

. . Decalogo
La mesa sanitaria se orienta a formular propues-
tas de implementacion desde una perspectiva
clinica y asistencial, trasladando a la Consejeria
de Sanidad y al conjunto de instituciones cana-
rias medidas articuladas y aplicables para avanzar
en el despliegue efectivo de la Ley 3/2024. Estas
aportaciones se sostienen en la practica clinica,
la coordinacion asistencial, la investigacion vy el
acompafiamiento directo, lo que permite identi-
ficar con precision necesidades prioritarias y plan-
tear soluciones realistas.

Actualizar la cartera de servicios con fisioterapia
y rehabilitacion domiciliaria.

Impulsar la investigacion y la innovacion en ELA.

D £ 3

Integrar el Registro Estatal de Enfermedades
Neurodegenerativas.

Desarrollar un plan de cuidados especifico centrad
en la personay su entorno.

Garantizar formacion sanitaria especializada en todos
los niveles asistenciales.

Participantes
) Dra. Helena Pérez, neurbloga de la Unidad de ELA
del Hospital Universitario de Canarias.
Apolonia Rosales, enfermera gestora de casos
en el Hospital Universitario de Gran Canaria

Mejorar la coordinacion sociosanitaria entre recursos.
Regularizary apoyar a las personas cuidadoras
informales.

Reforzar la equidad territorial en la atencion.

Doctor Negrin.

Josefa Gil, enfermera gestora de casos en elHos-
pital General de Fuerteventura Virgen de la Pefia.
Dra. Marcela Henao, neurdloga del Hospital Uni-
versitario Nuestra Sefiora de Candelaria.

Resolver los problemas logisticos del transporte
sanitario.

8BS H @I

Incluir a Canarias en proyectos nacionales de
investigacion.

Do
Do
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Mesa social
AcCCeso a apoyos sociales y garantia

de derechos
_ Decalogo
Esta mesa se centra en el despliegue de la Ley
3/2024 desde la dimension de apoyos sociales,
accesibilidad y coordinacion entre recursos. Su ob-
jetivo es trasladar medidas orientadas a garantizar
unacceso agil, equitativoy ajustado alos apoyos re-
conocidos por lanorma, incorporando ademas pro-
puestas de mejora organizativa y de coordinacion
para gue la respuesta institucional se mantenga a
la altura de la urgencia que impone la enfermedad.

Reconocer un grado de discapacidad del 65 % desde
el diagnostico.

Agilizar las valoraciones de discapacidad mediante
procedimientos de urgencia.

Garantizar el acceso automatico a la dependencia
desde el diagndstico.

Reforzar los equipos de valoracion con mas personal y
formacion especifica en ELA.

Proteger a las personas cuidadoras mediante el
convenio especial de cotizacion.

Participantes
) Dna. Carmen Garcia, trabajadora social del Hos-
pital Universitario de Gran Canaria Doctor Negrin.
) Dna. Sonia Baanante, terapeuta ocupacional del
CIVAT.
Diia. Virginia Gonzalez, responsable de Innova-
cion Tecnoldgica Social de SINPROMI.

Impulsar politicas de empleo para personas cuidadoras
trasla etapa de cuidados.

Adaptar los servicios sociales a la ELA, incorporando
SAD especializado y plazas residenciales.

Reducir los plazos de resolucion de prestaciones
sociales aun mes.

Equipo de Atencion Psicosocial (EAPS) de Cruz
Roja Tenerife.

Diia. Isabel Abreu, tralbbajaclora social y coordina-
doraenTeidela.

Crear un sistema de apoyo a personas electrodepen-
dientes, con ayudas y registro especifico.

) Dia. Laura Rodriguez, trabajadora social del

Consolidar la coordinacion sociosanitaria a través de
mesas interinstitucionales.

VGO OB M A
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Jornacdia Canarias con la ELA: un compromiso de ley

La jornada “Canarias con la ELA: un compromiso de ley”, celebrada en el Parlamento de Canarias, se concibid
Como un espacio de trabajo compartido para avanzar en la aplicacion real dela Ley 3/2024 en el contexto espe-
cifico del archipiélago. Mas que una revision formal, la jornada permitid poner en comuadn miradas, experiencias
y propuestas surgidas del contacto directo con la atencién sanitaria, los apoyos sociales y el acompafiiamiento
cotidiano alas personas con ELA.

Elencuentro permitié compartir plblicamente el trabajo desarrollado enlas mesas sanitariay socialimpulsadas
por Teidela, trasladando sus propuestas y prioridades a un espacio institucional de didlogo. Al mismo tiempo,
abrid un marco de conversacion entre personas afectadas, profesionales del ambito sanitario y social y repre-
sentantes politicos, favoreciendo una lectura compartida de los avances, los retos pendientes y las condiciones
necesarias para avanzar en la implementacion de la ley en Canarias.
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Encuentro interterritorial para laimplementacion
cdelaleyELA

Teidela participd en el encuentro interterritorial “Unidos por la ELA: de laley a larealidad”, celebrado en Santander
y organizado por ConELA, la confederacion que agrupa a las asociaciones de ELA de todo el Estado.

ConELA actla como un espacio de coordinaciony representacion del movimiento asociativo, facilitando el tra-
bajo conjunto entre entidades vy la interlocucion con las administraciones publicas para construir posiciona-
mientos compartidos sobre derechos y necesidades del colectivo.

El encuentro reunid a asociaciones, profesionales, equipos de investigacion y representantes institucionales
para avanzar en un marco comdn de prioricades que oriente el despliegue efectivo de laLey ELA enlos distintos
territorios. Nuestra participacion se enmarca en el compromiso con €l trabajo en red, aportando la experiencia
de Canarias al didlogo estatal y reforzando, a su vez, la conexion con aprendizajes y enfoques compartidos.

' . 4 L Pkt A5
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'[. Sensibilizacién y divulgacion

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

Nuestras iniciativas no solo buscan generar empatia'y un compromiso colectivo, sino también movilizar recur-
s0s, visibilizar derechos y fomentar soluciones sostenibles que contribuyan al bienestar de pacientes y familias.
Através de estas acciones, creamos un puente entre la sociedad y la comunidad ELA, promoviendo un entorno
mas inclusivo, informado y solidario.

Dia mundial de lucha contrala ELA

El 21 de junio de 2025, con motivo del Dia Mundial
de la Lucha contra la ELA, Teidela desarrolld en Ca-
narias lacampana “Luz por la ELA", una iniciativa im-
pulsada a nivel estatal por ConELA y compartida por
las asociaciones integradas en esta confederacion.
Desde Teidela, invitamos a entidades pUblicas y pri-
vadas a iluminar de verde sus fachadas, sumando
un gesto comuan de apoyo y reconocimiento.

En esta edicidn participaron, entre otras, el Monu-
mento a Las Madres en Brena Baja, el Tenerife Espa-
cio de las Artes (TEA), el Parlamento de Canarias, el
MUNA, el Ayuntamiento de Santa Cruz de Tenerifey
El Corte Inglés. Con este gesto, laELA ocupd un lugar
visible en el espacio plblico, manteniendo en pri-
mer plano una cuestidon social con impacto directo

i e -
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Del 17 al 21 de junio de 2025, Teidela inaugurd en la
Plaza del TEA — Tenerife Espacio de las Artes la ex-
posicion fotografica “ELA, visiones Tntimas”, una
propuesta artistica y testimonial concebida para
acercar alaciudadaniaalavivencia dela ELA.El pro-
yecto, desarrollado junto al fotoperiodista Walter As-
trada —con una trayectoria internacional vinculada
a trabajos sobre derechos humanos—, reunid ima-
genesy miradas construidas de forma colaborativa
con personas afectadas y sus familias, ofreciendo
un retrato Intimo y humano de la enfermedad.

A través de imagenes y testimonios, la muestra in-
vitd a explorar la intimidad, los retos diarios, las cer-
tezas y las incertidumbres que la enfermedad im-
prime en la vida de quienes la atraviesan, evitando
estereotipos y miradas exclusivamente clinicas.

La propuesta se completd con declaraciones y re-
flexiones de voces relevantes del periodismo y la li-
teratura, entre ellas el escritor y periodista argentino
Martin Caparrds, que convive con la ELA, asi como
profesionales como Nicolas Castellano y Rosa Calaf,
aportando contexto sobre el papel de los medios en
la construccion de relatos humanos ante realidades
que con frecuencia permanecen invisibilizadas.

TeibeLa
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Il Carrera porlaELA

El 21 de junio de 2025, coincidiendo con el Dia Mun-
dialdelaELA, LalLagunaacogidlall CarreraporlaELA,
un evento solidario que confirma la consolidacion
de esta iniciativa en el calendario social y deportivo
de laisla. Mas de 1.500 personas participaron en las
distintas modalidades de la carrera, que partic des-
de la Plaza del Cristo y recorrid tres kildmetros por
el casco histérico de la ciudad, haciendo visible el
apoyo comunitario a las personas afectadas por la
Esclerosis Lateral Amiotrofica.

TeibeLa
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Campana audiovisual de
sensibilizacion sobre SADELA

Teidela desarrolld una campana audiovisual centrada en SADELA,
concebida desde una mirada que entiende el cuidado no solo como
un servicio, sino como una forma de relacién y acompaiamiento. La
propuesta parte de una idea sencilla: ante una enfermedad como la
ELA, nadie deberia atravesar el proceso en soledad. Esta idea se con-
creta en el claim ‘Confia, estamos contigo en esto’.

MIRAEL VIDEO ESCANEANDO ESTE QR

TeibeLa
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Activiclades formativas

Charlas cle formaciony
sensibilizacion

) Alumnado universitario: Alumnado de secundaria.

08 de octubre: Grado de Psicologia de la ULL. Del 07 al 11 de aboril: seis charlas en el IES Los Realejos desti-
22 de octubre: Grado de CAFyD de la UNED (La Orotava). nadas a alumnado de tercero de la ESOy Bachiller.

) Alumnado de formacion profesional para elempleo (FPE): ) Profesionales sanitarios de Atencion Primaria:
03 de octubre: Formacion Line curso “Mejora de la Accion 22 de mayo: Centro de Salud San Antonio, La Orotava.
Social”.

08 de octubre: Eurocampus. FPE “Atencion Terapéutica
Ocupacional Domiciliariay en Centros”.

03 de julio: Formacion Line: FPE “Atencidn sociosanitaria a
personas dependientes”

03 dejulio: Formacion Line: FPE “Coordinacion de atencion
domiciliaria”

25 de abril: Centro de Formacion Didactica Galois: Certifi-
cado de Profesionalidad en Atencion Sociosanitaria a Per-
sonas Dependientes.
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Jornadas de formacion para profesionales cle enfermeria

Desarrollamos las jornadas formativas “Abordaje Interdisciplinar de la ELA: Herramientas Practicas para la Enfer-
meria”, dirigidas a profesionales de enfermeriay centradas en el manejo domiciliario, con especial atencidn alas
fases avanzadas de la enfermedad. La formacion se articuld en sesiones dindmicas, basadas en casos practi-
Cos, con pautas aplicables al entorno del hogar y la participacion de un equipo interdisciplinar.

TeibeLa

Memoria 2025| 31



Iniciativas soliclarias

Los Premios Cadena Dial se sumaron de forma
expresa al apoyo a Teidela, incorporando la ELA y
la labor de la asociacion en el marco de una de las
citas musicales con mayor proyeccion mediatica
del pais. En su 29.2 edicion, celebrada en el Recinto
Ferial de Santa Cruz de Tenerife y con mas de 7.500
asistentes, esta colaboracion permitié amplificar el
mensaje de sensibilizacion y situar la realidad de la
ELA en un contexto cultural de gran alcance, refor-
zando la visibilidad pablica de la causa y el compro-
Miso social entorno aella.

La competicidon congregd, del 15 al 28 de septiem-
bre, a 14 equipos de categoria U16 con 6 equipos fe-
Meninos y 8 equipos masculinos de diversas partes
de Espana, incluyendo Tenerife, Gran Canaria, Mur-
cia, Madrid y Badajoz.
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Stands informativos

Instalamos stands informativos en diversas ferias y
eventos a lo largo de 2025 para sensibilizar sobre la
realidad de la ELA, ofrecer informacion Gtil y acercar
recursos a las personas afectadas, sus familias y el
pUblico general.

) Dia Mundial de la Salud, Ayuntamiento de Tegueste
) Feria de la Salud, Ayuntamiento del Puerto de la Cruz
) Feria de la Salud, Ayuntamiento de Arona

) Dia Internacional de las personas con discapacicdad,
Ayuntamiento de Los Realejos

TeibeLa
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Memoria2025| 33



8. Alianzas paravencer la ELA

En Teidela entendemos que la lucha contrala ELA exige un esfuerzo colectivo. Por eso, colaboramos estrechamente con entidades plblicas y privadas, tejiendo unared de
apoyo que Nos permite ampliar nuestros recursos y mejorar la atencion que ofrecemos. Estas alianzas estratégicas nos fortalecen como asociacion, haciendo posible que

nuestras acciones sean mas efectivas, integrales y cercanas a las necesidades reales de quienes dependen de nuestro apoyo.

Equipos clinicos de referenciaenla
atencion ala ELA en el archipiélago

Desde Teidela trabajamos de formacoordinadaconlos
equipos hospitalarios que atienden a personascon ELA
en Canarias, manteniendo una comunicacion directa
y estable con profesionales de neurologia y enferme-
ria de enlace. Esta relacion permite articular un trabajo
comypartido entre la entidad y el sistema sanitario pu-
blico, basado en la corresponsabilidad y el intercamibio
deinformacion.

La implicacion de estos perfiles profesionales resulta
clave para orientar y mejorar las iniciativas que desa-
rrollamos. Su conocimiento del proceso clinico y el se-
guimiento continuado de las personas diagnosticadas
y sus entormos familiares aportan criterios fundamen-
tales para ordenar prioridades y ajustar los apoyos que
offecemos.

En la practica, esta coordinacion se concreta en la de-
rivacion de casos, el asesoramiento técnico en actua-
ciones de atencion domiciliaria y la participacion en
espacios de analisis compartido, reforzando una aten-
cibn mas conectaday coherente ala ELA en Canarias.

SIMPROMI

Desde 2021, nuestra asociacion trabaja junto a
la Unidad de Innovacion Tecnologica y Social de
Sinpromi para garantizar que las personas usuarias
puedan acceder a dispositivos tecnoldgicos y he-
rramientas de apoyo ala comunicacion, con forma-
ciony asesoramiento también para sus familias.

La colaboracion también abarca servicios especia-
lizados de terapia ocupacional y logopedia, enfoca-
dos en comunicacion aumentativa. Coordinados
con nuestra trabajadora social, estos servicios faci-
litan herramientas clave para mejorar la autonomia
y la calidad de vida de las personas con ELA.

Gracias a este trabajo compartido, se acomparnd de
forma conjunta a 47 personas

TeibeLa
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Ecjuipo de Atencion Psicosocial
(EAPS)

El Programa para la Atencion Integral de Personas
con Enfermedades Avanzadas, impulsado por la
Obra Social "la Caixa", ofrece intervencion psicolo-
gica, socialy espiritual a quienes se encuentranenla
etapafinal de susvidasy asus seres queridos.En Te-
nerife, 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 hospi-
tales de la isla, que atiende a pacientes de ELA de-
rivados por especialistas en neurologia para recibir
atencion social y psicologica.

La coordinacion entre nuestra trabajadora social y
el equipo técnico del EAPS permite acordar deriva-
ciones, definir lineas de intervencion, gestionar tra-
mites o ayudas y sostener una atencion coherente
para la personay su entorno familiar, mediante en-
cuentros presenciales y seguimiento telefénico y
online.

En el transcurso de 2025, hemos atendido conjun-
tamente a BB pacientes

ConELA

Durante 2025, hemos consolidado nuestro com-
promiso social participando activamente en el de-
sarrollo de la Estrategia de Enfermedades Neuro-
degenerativas de Canarias 2025-2028. Este plan,
presentado oficialmente por la Consejeria de Sani-
dad en febrero de 2025, aspira a transformar el mo-
delo asistencial paramas de 40.000 personasenlas
islas.

Como entidad, hemos formado parte del grupo de
expertos y asociaciones gue consensuaron 66 ac-
ciones estratégicas orientadas a mejorar el diag-
nostico precoz y avanzar hacia una atencidn mas
personalizada. La estrategia sitia en el centro la
humanizacion, la atencion domiciliaria y el apoyo
psicoldgico a quienes cuidan, ejes que venimos de-
fendiendo desde nuestrosinicios. Alintegrar la pers-
pectiva de las entidades sociales en la gobernanza
del Servicio Canario de la Salud, contribuimos a que
lavoz de las personas afectadas y su entorno sea un
elemento vertebrador de las politicas sanitarias del
proximo cuatrienio.

TeibeLa
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0. Ayudas y subvenciones

Alo largo del gjercicio, Teidela ha contado con el apoyo de subvenciones procedentes de entidades publicas y privadas de ambito insular, autonémico y nacional, que han
resultado determinantes para sostener el desarrollo de nuestros proyectos y servicios. Estas aportaciones han permitido dar continuidad a la atencion, ampliar lineas de
actuacion y mantener la estructura necesaria para seguir acompanando la realidad de la ELA desde una respuesta estable y comprometida.

IASS - Instituto Insular De Aten-
cion Social y Sociosanitaria De

Tenerife

Subvencion: 330.000 €

Proyecto: Servicios para la promocion de
acciones destinadas a mejorar la caliclacd cle
vida de personas afectacdas porlaELAenla
isla de Tenerife

El apoyo del IASS constituye un pilar esencial para
el desarrollo de nuestro trabajo en Tenerife. A través
de este proyecto, hemos podido sostener una aten-
cidn cercana y especializada, capaz de responder
a las necesidades que plantea la ELA en el dia a dia.
Este respaldo nos ha permitido consolidar servicios
clave, ampliar su alcance y seguir poniendo el acen-
to no solo en la cobertura de necesidades basicas,
sino también enla calidad de vida, el bienestar emo-
cionaly la dignidad de los cuidados.

En el marco de esta subvencion hemos desarrollado:

) Atencidn directa mediante nuestro servicio de infor-

macion y orientacion.
) Nuestro servicio de atencién domiciliaria SADELA,
como eje central del acomparnamiento en el hogar.
) Actividades de ocio, integradas como parte del bien-

estar.

) Acciones formativas sobre la enfermedad (charlas).

) Acciones de sensibilizacion y visibilizacion, como
la exposicion fotografica ELA. Visiones intimas y la
campana audiovisual Confia, estamos contigo en
esto.

Sostenimiento de nuestra estructura, asumiendo un
Mayor porcentaje de:

@ Sueldosdel personal técnico.
@® Gastos corrientes dela asociacion

an beneficiado de esta subvencion:

personas con ELA

83 familiares
93 profesionales
376 personas de otros colectivos

TeibeLa
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GObi erno d e Canarias En el marco de esta subvencion hemos desarrollado:

Subvencion: 50.000 € ) Mesas de trabajo sanitarias y sociales, como espa-
Proyecto: Contrala ELA en Canarias cios de coordinacién y reflexion conjunta.

El apoyo del Gobierno de Canarias ha permitido ) Jornadas parlamentarias, orientadas a situar laELA en
avanzar en una mirada autonémica y coordina- laagenda piblica.

da sobre la ELA, ampliando el alcance de nuestro
trabajo mas alla del ambito insular y favoreciendo
espacios de analisis, planificacion y atencidn com-
partida. A través de este proyecto, hemos podido
Impulsar actuaciones orientadas tanto a la mejora ) Puestaenmarcha del servicio de fisioterapia respira-
del conocimiento como a la respuesta directa a ne- toria en Gran Canaria.

cesidades detectadas en distintas islas.

) Actualizacion del estudio simplificado de la ELA en
Canarias, iniciado en 2023.

Sostenimiento parcial de nuestra estructura, contri-
buyendo a:

® Sueldos del personal técnico.
@ Gastos corrientes de la asociacion.

acto directo del apoyo clel Gobierno ce
ias:

Fisioterapia respiratoria en Gran Canaria:
8 personas atendidas

70 sesiones realizadas

Servicio de informacion y orientacion:

9 personas atendidas
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Funclacion “la Caixa" y Caixabank
Subvencion: 9.948 €
Proyecto: “Eliminancdlo barreras para

personas con ELA"

El apoyo de Fundacion “la Caixa" y CaixaBank nos
permitié avanzar en la eliminacion de barreras fisi-
cas en el entorno domiciliario, incorporando recur-
sos técnicos que facilitan la movilidad, la seguridad
y la autonomia en situaciones de alta dependencia.
A través de este proyecto, reforzamos el préstamo
de productos de apoyo y el acompafiamiento a
guienes cuidan en el hogar.

uarios y familiares

Formacion en el uso de las herramientas:

Capacitacion inicial a nuestro equipo.

En el marco de esta subvencion hemos desarrollado:

) Adquisicion y préstamo de productos de apoyo:

@ Grla Total Care Aupa Mini (hasta 150 kg) con ar-
nés reposacabeza, que facilita los traslados man-
teniendo la cabeza erguida.

@ Silla eléctrica de evacuacion para escaleras (has-
ta 159 kg), adecuada para subir y bajar escaleras
de forma segura.

® Sube escaleras eléctrico Liftkar PT-S 130 (hasta
130 kg), disefiado para espacios estrechos.

ersonas beneficiarias de los productos de apoyo:

Acompanamiento posterior a cuidadores/as no profesionales

para un uso seguro y adecuado en el domicilio.

ersonas beneficiarias de la formacion:

rsonal técnico de Teidela

TeibeLa

Memoria2025| 38



10. Evaluacion de nuestros servicios

En diciembre, realizamos una encuesta de valora-
cion para conocer el grado de satisfaccion de las
personas usuarias y de su entorno cercano respec-
to a los servicios recibidos desde Teidela. Este pro-
ceso de evaluacion nos ayuda a comprender mejor
la experiencia de atencion, identificar areas de me-
joray orientar metas concretas, con el fin de seguir
avanzando hacia una respuesta cada vez mas ajus-
tada, eficaz y sensible a las necesidades reales.

TeibeLa

1. ¢ Le haresultado facil contactar con Teidela?

14respuestas
® Muyfacil

@ r&il

Complicado

3. Al contactar con Teidela, ¢ la respuesta le ha resultado
de ayuda?

l4respuestas

@® Mucho

@ Reaular
Poco

5. En cuanto al entorno de Teidela, ¢ su personal y su
directiva tienen una actitud cercanay empatica?

14respuestas . Muy empatica
@ Empética
Poco empatica

2. Cuanclo ha contactacdo con Teidela, ¢ha consicderaclo
que es correcta la atencion recibida?

l4respuestas

@ Muycorrecta
@ Correcta
Poco correcta

4. En cuanto al tiempo de respuesta, le ha parecido...
14respuestas

@ Rapido
@ Nomal
Lento

6. ¢La presentacion y contenidos de la paginaweb de
Teidela le parece atractiva?
l4respuestas

@ 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
@ Resular

Poco

9. ¢Laforma de donar recursos de Teidela le resulta
coémocda?

13respuestas . Muy comoda
@ Comoda

Poco comoda

11. ¢ Le parece beneficioso cjue Teidela organice
campaiias de visibilizacion sobre la ELA?

14respuestas @ Muy beneficioso
@ Beneficioso
Poco beneficioso

TeibeLa

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

14respuestas

@ Muybeneficioso
@ Beneficioso

Poco beneficioso

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

14respuestas
@ Muy beneficioso

@ Beneficioso
Poco beneficioso

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

Excelentes
Muy buenos
Buenos
Regulares

Deficientes

Malos

Resultaclos cdestacaclos

) Satisfaccion global: la valoracion general de los ser-
vicios refleja un alto grado de satisfaccion, destacan-
do la facilidad de acceso, la utilidad de las respuestas
y, de manera muy significativa, la cercania y actitud
empaética del equipo como elementos diferenciales
dela atencion.

Impacto positivo: los servicios de atencién domici-
liarig, el banco de productos de apoyo y las acciones
formativas fueron identificados como especialmen-
te valiosos, al facilitar apoyos concretos y mejorar la
experiencia cotidiana de atenciony acompanamien-
to.

Confianza y continuidad: la percepcion positiva del
tiempo de respuests, la claridad en la comunicacion
y la utilidad de los recursos ofrecidos contribuyen
a afianzar la confianza en los servicios de Teidela y
a sostener una atencidn mas estable, coordinada y
ajustada alas necesidades.

La valoracion recogida a lo largo del ejercicio respal-
da el camino de trabajo que venimos construyendo
junto alacomunidad ELA en Canarias: unaformade
acompanar basada en la cercania, la coordinaciony
el cuidado sostenido, desde la que seguir aportando
experiencia y conocimiento a una respuesta cada
vez mas integrada y consciente.
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11. Bl futuro de nuestra lucha contra la ELA

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

de quienes conviven con esta enfermedad. . . o .
) Continuar trabajando para cjue la Ley ELA se traduzca en respuestas agiles en Canarias

LaLey ELA abre unmarco de derechos, y el reto ahora es que se perciba en lo cotidiano: accesos claros, tiem-
pos razonables y apoyos homogéneos en todo el territorio. En el proximo periodo, orientaremos esfuerzos a
acompanar su desarrollo en Canarias, aportando criterio técnico, identificando barreras y proponiendo me-
joras junto a las administraciones y entidades afines. Queremos gue el sistema responda con agilidad y que
cada medida llegue cuando puede marcar una diferencia real.

Extender capacidades de atencion y soporte especializacdo

Nuestra prioridad es que la respuesta sea mas completa y sostenida. Trabajaremos para ampliar y afinar los
apoyos disponibles —profesionales, materiales y organizativos—, reforzando la continuidad del acompara-
miento en domicilio y la adaptacion a cada etapa. Buscaremos llegar antes, con mas seguimiento y con re-
Ccursos mejor ajustados, para aliviar cargas, prevenir complicaciones y sostener rutinas de vida.

Ordenar y coordinar la red para cjue funcione como un solo equipo

El objetivo es avanzar hacia una coordinacion mas efectiva entre los distintos agentes implicados, impulsan-
do acuerdos y circuitos de trabajo que faciliten las derivaciones, eviten solapamientos y mejoren la comuni-
cacidn entre los ambitos sanitario, social y comunitario.

Fortalecer Teidela con una estructura preparaca para el largo recorriclo

La ELA exige constancia. Para mantener el ritmo y la calidad, cuidaremos la base organizativa: estabilidad
del equipo, mejor planificacion y una gestion capaz de sostener el crecimiento sin perder cercania. Nuestro
objetivo es ser una entidad cada vez mas solida, capaz de responder con rigor y humanidad, incluso en con-
textos cambiantes.
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