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CAPITULO 1
LA ENTIDAD

Presentacion

La ASOCIACION NAVARRA DE ESCLEROSIS
LATERAL AMIOTROFICA, ANELA, es una entidad
sin animo de lucro y base asociativa, de ambito
autonémico que trabaja para mejorar la calidad
de vida de las personas afectadas de ELA vy
enfermedades de motoneurona, y sus familiares.

Registro de asociaciones, fundacionesy
colegios profesionales de Navarra
n° 3.764
Registro de Departamento de Politicas
Sociales del Gobierno de Navarra
n°® 560
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fines

Los fines de la ASOCIACION NAVARRA DE ESCLEROSIS LATERAL
AMIOTROFICA, son:

e Promover toda clase de acciones destinadas a mejorar la calidad de vida de las personas afectadas por
Esclerosis Lateral Amiotrofica.

e Estructurar el camino para que los afectados de ELA y sus familias, consigan maximizar resultados y
minimizar problemas y plazos.

e Promover la agrupacion de personas afectadas por esta enfermedad o interesadas personal o
profesionalmente en ella para trabajar de forma coordinada en la busqueda de soluciones.

e Facilitar a afectados y familiares informacion y orientacion, asesoramiento y apoyo en todos los
problemas derivados de esta enfermedad. Ayudar a proporcionar los recursos necesarios para paliar los
efectos de la enfermedad, minusvalia, y ayudas técnicas, ayudas a domicilio, etc....

e Sensibilizar a la opinién publica y a las instituciones publicas y privadas sobre los problemas que esta
enfermedad produce en los afectados, en su entorno familiar y social.

e FEstimular y promover la investigacion cientifica de esta enfermedad en todos sus aspectos.

e Cooperar con Asociaciones y/o Entidades que tiene por objeto mejorar la calidad de vida de personas con
discapacidad fisica.

actividades

Para el cumplimiento de dichos fines se llevaran a cabo, previo
cumplimiento de los requisitos legales establecidos, las siguientes
actividades:

e Realizacién de programas, proyectos y planes destinados a mejorar la calidad de vida del afectado y
familia.
e Promocién de recursos sociales complementarios a los existentes en entidades publicas vy
administraciones.
e Formacion de grupos de Autoayuda y Apoyo para familiares de afectados.
e Colaboracién con otras entidades, instituciones sociales nacionales o extranjeras que trabajen en el campo
de las minusvalias.
e Realizacién de conferencias, jornadas de trabajo, congresos sobre temas relacionados con los fines de la
Asociacion.
Sin perjuicio de las actividades descritas en el apartado anterior, la Asociacién para el cumplimiento de sus
fines podra:
e Desarrollar actividades econdmicas de todo tipo, encaminadas a la realizacién de sus fines o a allegar
recursos con ese objetivo.
e Adquirir y poseer bienes de toda clase y por cualquier titulo, asi como celebrar actos y contratos de todo
género.
e Fjecutar toda clase de acciones conforme a las leyes o a sus Estatutos.
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destinatarios/as

Los destinatarios/as de las actividades y servicios de la ASOCIACION NAVARRA DE ESCLEROSIS LATERAL
AMIOTROFICA son personas afectadas de ELA y enfermedades de motoneurona.

El perfil es de una persona con edad entre los 55y 70 afios, aunque hay mas jovenes y también mas
mayores.

En género predominan mas los hombres sobre las mujeres

Y la procedencia general es de la Cuenca y Comarca de Pamplona, aunque hay personas afectadas
también de la Ribera, zona media y de la montana.

Los afectados/as 31 de diciembre de 2024 son:

2022 2023 2024
socios 25 27 29
Socias 7 14 15
Total 32 41 &4

historia anela

La ASOCIACION NAVARRA DE ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA surge en el aflo 2004, fruto de la

union de un grupo de familiares, amigos y cuidadores de afectados de ELA y enfermedades de

motoneurona.

personas socias

Podrén ser socios/as de la entidad ASOCIACION NAVARRA DE ESCLEROSIS LATERAL
AMIOTROFICA, las personas que lo soliciten y retinan las condiciones siguientes: ser mayor de
edad y tener la capacidad de obrar, que estaran sujetos a las obligaciones y derechos que les
otorgan los estatutos.

El nUmero de socios/as a 31 de diciembre 2024 es:

2022 2023 2024
Socios a9 67 72
Socias 71 Bl 91
Total 130 148 163
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esctructura organizativa y
funcionamiento

El gobierno y la administracion de la ASOCIACION NAVARRA DE ESCLEROSIS LATERAL
AMIOTROFICA estan a cargo de los siguientes érganos colegiados

la asamblea generadl

LA ASAMBLEA GENERAL DE SOCIOS y SOCIAS, como o6rgano supremo. Esta formada por todos los
socios/as, y se relne al menos una vez al afio, con caracter ordinario (para aprobar las memorias y
balances de afio anterior y los presupuesto y proyectos del proximo afio) y extraordinario todas aquellas
que fuera necesario (modificacion de estatutos, etc.)

la junta directiva

LA JUNTA DIRECTIVA, como o¢rgano colegiado de direccion permanente, y se redne una vez cada tres
meses aproximadamente. La componen los siguientes miembros:

CARGO NOMERE Fechanombram.| Modo Eleccién
FPRESIDENTE José Ramdn [riarte Goyena 23/03/2018 Asamblea
VICEPRESIDENTE  |Alberto Armenddriz Salinas 13/05/2020 Asamblea
TESORERD Jawier Bretos Modin 1/06/2023 Asamblea
YOCAL Merea Garcla Aristu 19/05 /2022 Asamblea
VOCAL fngel Alava Lumbreras 15,05/ 2020 Asamblea
VOCAL Teresa Tabar 1/06/2023 Asamblea
SECRETARIO Santizgo Sinchez Alegria 1/06/2023 Asamblea
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recursos humanos

La ASOCIACION NAVARRA DE ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA cuenta con una persona,
que presta el servicio TRABAJO SOCIAL de la entidad, y con una dedicacién de 79,1% de
jornada (30 horas semanales).
Asi mismo, hay dos personas contratadas para los servicios de Fisioterapia durante 8 horas
semanales cada una. El resto de personas que trabajan en servicios terapéuticos son
profesionales auténomos:

e 4 profesionales de fisioterapia

e 3 profesionales de logopedia

e 1 profesional de Terapia ocupacional

recursos materiales

La ASOCIACION NAVARRA DE ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA diferencia los recursos materiales
los que son propios para la GESTION, los que son para las ACTIVIDADES

espaciales

Local de 51 m2 Utiles. Sala de terapias, espacio de multifuncional ( reuniones, gestion, recepcion, ..... y

bafio adaptado

medios técnicos

2 ordenadores, 1 Memoria externa (disco duro), 2 smartphone, impresora multifuncion

mobiliario y otros

2 mesas despacho, 1 mesa reuniones, 2 sillas despacho, 8 sillas, armarios y estanterias, frigorifico y
microondas

material de prestamo

1 silla eléctrica, Scooter de movilidad reducida, Silla de bafio, colchon antiescaras, collarin

material de logopedia

Lector ocular IRISBOND (3), tableta de escritura MEGABEE (1), pulsador inalambrico MOUSE 4 ALL,
pulsado doble inalambrico BLUE 2 BLUETOTT SWICHT, lector ocular VOX EYE PRO, sistema acceso al
ordenador TOBI EYE MINI, entrenamiento muscular lingual TPS 100 TONGUE, electromiografo /
biofeedback, estimuladores ORAL LIGHT, vibrador facial, rodillo térmico, estimulador NECKLINE.
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material de fisioterapia

Camilla y taburete, material y posicionamiento ( cufias, cilindros, semicilindros, tabla trasferencia), Grua,
Material gimnasio ( Picas, conos, mancuernas, aros, etc. ), Material médico ( Fonendoscopio,
pulsioximetro, termometro, pulsémetro, tensiémetro, aparato electroestimulacion. ), Pedalier eléctrico
de brazos y piernas , Bipedestador

material de fisioterapia respiaratoraia

Incentivadores volumétricos Thera PEP, dispositivos “datospear-Peak”, dispositivos de PEP oscilante,
dispositivos IMT, Ambu, Asistente de Tos Clearway 2

material divulgacion:

Folletos informativos: general y donaciones

sede de anela

Desde Septiembre de 2021 a sede social oficial de ANELA se ubica en la C/ Dra. Ariz 21, bajo. en el
barrio de Lezkairu en Pamplona

servicios fuera de Pamplona

En consultas privadas de los profesionales y en domicilio de las personas afectadas: Alsasua, , Olite,
Estella, Tudela y Bera de Bidasoa

contacto

() 630114 024

® info@anelanavarra.es
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CAPITULO 2
ACTIVIDADES Y
PROGRAMAS

actuaciones bdsicas de
asociacionismo

Se entiende como actuaciones basicas de asociacionismo aquellas actividades dirigidas tanto a las personas con la
enfermedad y sus familias, a la sociedad en general, y a otras entidades relacionadas con la ELAy la discapacidad

En relacién a las personas usuarias
las acogidas

Las reacciones mas habituales de la persona recién diagnosticada y sus familiares, son la incredulidad y
la angustia, ademas de una gran falta de informacion sobre los servicios sociales y sanitarios que va ir
necesitando a lo largo de su evolucién Son, precisamente, la busqueda de orientacion y pautas ante la
nueva situacion, las que llevan a las personas afectadas a acudir a nuestra ASOCIACION.

De forma general, este proceso de acogida consiste en la presentacion sobre qué es ANELA Navarra.
Las acogidas son durante todo el afio y preferentemente se realizan en los locales de Anela y los
miércoles por la mafiana.

Alo largo de 2024, se han concertado 20 reuniones con personas afectadas
El resultado es totalmente satisfactorio, ya que todas las personas que han solicitado una entrevista de
ACOGIDA han sido atendidas.
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informacioén y asesoramiento

El asesoramiento a los afectados/as y a las familias constituye uno de los objetivos basicos de ANELA
Navarra pues, tal como aparece recogido en el articulo 2. 4 de nuestros Estatutos, la asociacion tendra,
entre sus fines "Facilitar a personas afectadas y familiares informacion y orientacion, asesoramiento y
apoyo en todos los problemas derivados de esta enfermedad. Ayudar a proporcionar los recursos
necesarios para paliar los efectos de la enfermedad, minusvalias, y ayudas técnicas, ayudas a domicilio,
etc..... Por lo tanto, la necesidad de informacion es sentida por la mayor parte de los afectados/as y familias.
Esta necesidad puede orientarse en dos direcciones:

A. Las cuestiones generales, como pueden ser las siguientes:
e Sobre los cuidados basicos
e Sobre las ayudas técnicas y sistemas de comunicacion
e Sobre recursos oficiales y no oficiales: Ayudas, subvenciones, etc.
e Sobre tramitacion y gestion de certificados de grado de minusvalia, valoracion de dependencia,
incapacidades laborales, etc.,

B. Solicitud de servicios concretos que ofrece ANELA Navarra:
e Fisioterapia neurolégica y respiratoria
e Logopedia
e Terapia Ocupacional.
e Trabajo Social

Una vez que la persona se pone en contacto con la Asociacion, la trabajadora social canaliza la demanda
bien ofreciendo la informacién que se considere apropiada a través de los medios que considere
oportunos para cada caso, informando sobre los servicios y actividades que ANELA desarrolla, asi como la
manera de acceso a recursos similares en instituciones publicas y privadas y otros: incapacidades laborales,
certificados de minusvalia, valoraciones de dependencia, ayudas técnicas y recurso varios.

Los socios/as que solicitan informacion son atendidos y en funcion del tipo de necesidad, se ofrece
respuesta inmediata o bien se concierta una cita.
Los canales de comunicacion que principalmente se han utilizado han sido:

e Telematica: correo electronico y whatshap

e Telefénica: movil de la asociacion.

e Presencial: sede de la asociacion y/o domicilios

Durante 2024, la trabajadora social ha iniciado protocolos a 578 peticiones de asesoramiento e
informacion.
Se han atendido el 100% de las solicitudes demandadas
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apoyo y acompanamiento

Otra de las funciones basicas de ANELA es la autoayuda. Se trata de dar un apoyo material y
emocional a los afectados/as. Este apoyo en muchas ocasiones se utiliza como un complemento
mas a la hora de realizar la integracion y rehabilitacion del afectado/a, que se ve rodeado de
personas con problemas similares que han podido aceptarlos. Aunque frecuentemente se
desarrolla con el afectado/a, en otras muchas se actda con la familia o su entorno mas préximo. El
apoyo suele ser un aspecto crucial en muchos procesos para poder salir mas eficazmente de la
situacion problematica, o poder llevar una vida normal y adaptada.

Un grupo de apoyo es aquel conjunto de personas que se reunen de forma periddica para
ayudarse a hacer frente al problema y afrontar esta enfermedad mediante el intercambio de
vivencias.

Es una estrategia a nivel comunitario, dirigida a la cooperacion y al apoyo entre los afectados,
familiares, y la propia Asociacion, de manera que se contribuya a que cada uno pueda mejorar su
competencia a través de la experiencia de sus iguales, como, por ejemplo; A la hora de adaptarse a
los problemas que surjan, a sus consecuencias y afrontar posibles complicaciones futuras,
derivadas de la evolucion de la propia enfermedad.

El Grupo de Ayuda Mutua que se constituyé en 2021, esta compuesto por familiares y
cuidadores y es conducido por una profesional del campo de la psicologia. Los
participantes han sido 9 personas y se ha reunido en 10 sesiones, una vez al mes, excepto
en Julio y Agosto

promocion y gestion de servicios

Los servicios que ANELA desarrolla y promueve para sus socio/as se crean porque consideramos
que son necesarios para la mejora de la calidad de vida de las pacientes, ya que las
administraciones y entidades publicas aunque los proporcionan, son en momentos muy puntuales
del proceso de enfermedad (diagnostico y cambios bruscos) y ANELA intenta siempre ser
complemento a estos.

ANELA cubre aquellos campos donde lo publico no puede llegar, es lo que se denomina “auxiliar” de
los poderes publicos

La promocion y gestion de servicios es una funcion fundamental de ANELA, pero nosotros nos
consideramos mucho mas que una empresa de servicios, aungue necesitamos comportarnos como
tal desde un punto de vista de la gestion

En 2024 hemos ofrecido a nuestros asociados los siguientes servicios:

Servicio de Fisioterapia: Neuroldgica y respiratoria. En Pamplona, Tudela, Alsasua, Olite, Estella 'y
Bera de Bidasoa

Servicio de Logopedia: Pamplona, Alsasuay Tudela

Servicio de Terapia Ocupacional: Pamplona y resto de Navarra

Servicio de Trabajo Social: Pamplona y resto de Navarra

MEMORIA ANUAL 2024 ANELA



1

participacion

Las personas que forman la asociacion son las afectadas directamente por la enfermedad, sus
familiares y amigos. La implicacion va a depender fundamentalmente del momento de la enfermedad
en el que se encuentre cada persona y su vivencia.

A comienzo de afio, se recogen las diversas ideas e inquietudes con el objetivo de planificar el curso
de afo, viendo las diferentes necesidades de las personas y la situacion en la que cada una se
encuentra.

El maximo drgano de la Asociacion es la Asamblea, la cual se redne minimo una vez al afio con
caracter ordinario, donde se validan y aprueban los aspectos de gestion mas importantes de la misma:
Balances econdmicos, memorias técnicas y generales, Presupuesto econdmicos, Programas vy
actividades, etc. Se reline con caracter extraordinario, cuantas veces sea convocada, y en ella se tratan
principalmente modificacion de estatutos y otros asuntos previstos en los estatutos.

A lo largo de 2024 se han realizado 1 Asambleas.

Se realizd el 30 de mayo, en la sala de reuniones de Navarra Arena. Participaron 15 personas de forma
presencial y 14 online. En ella se renovaron los cargos de Junta Directiva

La Junta Directiva, es el otro 6rgano de gobierno de la ANELA, realiza reuniones en las que se toman
decisiones sobre las actividades y programas de ANELA , principalmente

Actualmente la Junta Directiva esta compuesta por 6 personas, y en los cargos de presidente,
vicepresidente, tesorera y un vocal, estan ocupados por personas afectadas de ELA y enfermedades
de motoneurona, y el resto de cargos por familiares

La Junta Directiva se reunié a lo largo de 2024 en 5 ocasiones en formato presencial y
ONLINE, practicamente una por trimestre.

formacion

En este apartado se trata de disefiar y realizar, diferentes actividades formativas como pueden ser:
charlas, conferencias, ponencias, talleres, seminarios, cursos.

Durante 2024 hemos llevado a cabo, las varias formaciones presenciales programadas, ademas de
otros talleres que han ido surgiendo a lo largo del afio. También, se han enviado diversas propuestas
formativas, en formato online, que consideremos, pueden resultar de utilidad o interés.
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Taller formativo “Cuidados basicos de enfermeria en el paciente con ELA- cuidados de
confort”

Taller tedrico-practico, sobre cuidados basicos de enfermeria, movilizaciones y
transferencias. Realizado el 29/02/2024, en Navarrabiomed, impartida por dos enfermeras de
HSJD, y retransmitido online para mejorar la accesibilidad a todos nuestros usuarios, obtuvimos
buena respuesta y participacion.

Taller de Musicoterapia, realizado en ANELA, de tres sesiones de duracion, entre el 7 y el 22 de
marzo.

Taller Mindfulness, Online, realizado el 25 de abril.

Taller de estimulacion sensorial: Taller organizado conjuntamente con las alumnas de la Escuela de
Educadoras, en concreto, del grado de Integracion Social. Lo impartieron ellas, a modo de
practicas, a 6 de nuestros usuarios. Fue una experiencia de trabajo cooperativo, muy gratificante
para ambas partes.

Charla “Nutricion en ELA” Charla sobre nutricion especifica, indicacion de suplementos
nutricionales, colocacion de gastrostomia y pautas de nutricion enteral. Realizada el 23/05/2024 en
Navarrabiomed, impartida por la Dra. Ana Zugasti, y también retransmitida online en directo.
Buena participacion.

Taller Mindfulness, Online, realizado el 27 de junio

Taller online “Logopedia en ELA”, realizado el 17 de octubre.

Taller online “Toma de decisiones en el paciente con ELA” realizado el 29 de octubre

Taller “Atencion Psicolégica en ELA”

Charla sobre la atencion psicolégica, la gestion del impacto y aceptacion del diagndstico.
Realizado el 28/11/2024 en el Museo Universidad de Navarra, impartida por Paula Jiménez,
Psicologa de HSJD. La participacion, fue escasa, aunque también la retransmitimos online.
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voluntariado y solidaridad

ANELA ya dispone de un plan especifico de voluntariado, y cuyo objetivo es promocionar el voluntariado
en ANELA Navarra generando cauces de participacion con los socios, familiares, simpatizantes vy
ciudadania para una mayor sensibilizacion sobre la enfermedad y las necesidades de los/as pacientes
afectados de ELA.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

1.Aumentar la participacion del voluntariado en ANELA NAVARRA y mejorar las capacidades y aptitudes
del mismo.
1.1. Incluir al voluntariado de ANELA NAVARRA en todas las actividades que se realicen desde la
asociacion.
1.2. Formar y dotar al voluntariado de unos conocimientos que le permitan ser mas activos en la
asociacion.

2. Formar al voluntariado

2.1. Conocer qué es la enfermedad, sus caracteristicas, causas, tratamientos, etc.
2.2. Conocer la asociacion y los programas que desarrolla.

2.3. Conocer el Plan de Voluntariado.

3. Participar en las diferentes actividades de voluntariado
3.1. En actividades de gestion interna:

e Apoyo a la administracion.

e Informacion y sensibilizacion.
3.2. En actividades de atencion a los afectados:

e Acompafiamiento a afectados y familia.

e Apoyo Tecnoldgico en SCAA.

3.3. Prestar atencidén a las necesidades de las personas miembro de la asociacion, cuidadores o
familiares de personal voluntario.
3.4. Aportar compafiia en un momento de solicitud:

e Compartir un paseo, una actividad o conversacion.

e La persona cuidadora tiene que salir a hacer gestiones, la compra o realizar una actividad
beneficiosa para su espacio y sabiendo que esta acompafiado puede realizar la actividad mas
tranquilamente.

e Acompafiar a una visita programada a la persona afectada o cuando es el familiar quien la tiene.

e Y un largo etcétera fruto de las necesidades particulares de cada familia.
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actuaciones bdsicas de
asociacionismo

En relacion con la sociedad

divulgacion

La divulgacion en ANELA la entendemos como el conjunto de acciones y medios para dar a conocer las
realidades, acciones, actividades y principales aspectos de nuestra asociacion, en definitiva, “como es
ANELA, nuestra Asociacion”

Los medios que utilizamos para dar a conocer nuestra entidad son:

Folletos propios de ANELA, a disposicion en los eventos y en la propia sede.
Flyers sobre incentivos fiscales para las donaciones a ANELA

Pancarta y Roll Up en eventos, etc. que organizamos o nos solicitan participacion
Pagina web ANELA

Redes sociales: Instagram, Facebook, Twitter

Servicio de comunicacion de Cocemfe Navarra

Acogidas por el propio servicio de Trabajo Social

Este afio, hemos participado en multitud de entrevistas, y charlas para sensibilizar y dar visibilidad a la
ELA. Hemos participado en distintas entrevistas de radio, en COPE, Onda Cero, en television en canal
Navarra TV, entrevistas o publicaciones en prensa escrita, Diario de Navarra y de Noticias

e £| 9/2/24 Juan Carlos Unzué dio una charla en el colegio San Cernin, también estuvieron represantes
de ANELA, y nuestro grupo de voluntarias con el stand solidario.

e Nuestra Trabajadora Social, estuvo impartiendo una charla informativa, en la Escuela de Educadoras
Sociales, a los alumnos de Integracion Social, el 21 de febrero.

e Juan Carlos Unzué y representantes de ANELA, estuvieron dando visibilidad a la ELA, en el Colegio
Oficial de Médicos, el 13 de marzo.

e En Tudela, el 13 de abril, participamos en las Jornadas del Area de Salud de Tudela

e £l 19 de junio se organizd un encuentro para dar voz y visibilidad a la ELA en el Nuevo Casino, en el
mismo, participaron tanto profesionales de la Unidad de ELA, como personas afectadas de ELA,
familiares, profesionales de ANELA, y el director de un corto, que se visualizd aquel dia, antes del
coloquio.

e E| 7 de noviembre, Juan Carlos, dio una charla en el Nuevo Casino, como broche final a los actos
solidarios y de sensibilizacion que realizaron durante 2024, y en el mismo, nuevamente participaron
también representantes de ANELA, y acudieron varios usuarios y usuarias de la Asociacion.

e £| 18 de diciembre, visitamos Ingeteam, para explicar nuestro proyecto de Atencion, e informar de la
labor de la Asociacion, su funcionamiento, etc.
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sensibilizacion

La sensibilizacién es uno de los aspectos mas importantes que pueden desempefiar las asociaciones,
teniendo en esta funcion un amplio campo de actuaciéon. Sin olvidar ademas que es uno de los temas
que se encuentran en la actualidad mas de “moda”.

Las acciones que ANELA realiza van dirigidas fundamentalmente a mentalizar y concienciar a la sociedad
sobre la situacion, la problematica que presentan las personas afectadas y de ELA y de enfermedad de
motoneurona.

Esta sensibilizacion la llevamos a cabo con acciones del mas diferente tipo, pero generalmente son dos
formatos: presencia en eventos solidarios bien organizados por ANELA o bien por otros, asf apariciones
en medios de comunicacion.

A lo largo de 2024, ANELA ha estado presente y participado en 18 actos de divulgacion y
eventos solidarios

Describimos los Eventos solidarios que hemos participado a lo largo de 2023, bien como organizadores o
bien como invitados en los cuales hemos logrado:

e Sensibilizar, divulgar y concienciar sobre esta "dura" enfermedad.

e Recaudar fondos para las actividades y programas de la asociacion e investigacion

Actos y eventos solidarios en los que hemos participado a lo largo del afio:
e 13 de enero, en Villava “Reto solidario KMs x ELA"

e 3 de marzo, carrera solidaria “Galar Trail”

6 de abril, evento solidario en Ablitas “Bailamos por la ELA”

1 de mayo, en Olite, partido de futbol y homenaje a nuestro socio Carlos Ardanaz

e 19 de mayo la Asociacion de jovenes de Mutilva, organizan una carrera solidaria en favor de
la ELA.

e 7 de junio, el presidente de ANELA y vecino del Soto Lezkairu, lanza el txupinazo de fiestas
del Soto.

e 14 de junio “ll Concierto Solidario AcapELA" organizado por la Coral Valle de Aranguren,
enmarcado en la programacion de la semana del Dia Mundial

e 19 de junio, continuando con los actos programados con motivo del DM, realizamos un
programa monografico en Radio Atica FM.

e 271 de junio, Dia Mundial de la ELA, como todos los afios, se convoco a todas las personas
socias, amigos y familiares. Realizamos una Gala en el Hotel 3 Reyes, en la que otorgamos
nuestros galardones Solidarios a las personas que, durante 2024, se han implicado con su
labor y sus retos. Posteriormente, nos trasladamos a la Plaza del Ayuntamiento, que, con
motivo del Dia Mundial, estaba iluminado de verde, al igual que la Plaza del Reloj en Tudela
dentro de la campanfa estatal “Luz por la ELA". A la Gala de premios, acudieron unas 100
personas, y al Ayuntamiento unas 200.
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comunicacion

En cualquier entidad, independientemente de su tamafio y del sector al que pertenezca la
comunicacion tiene un papel fundamental. Se trata de uno de los pilares basicos para el buen
funcionamiento de la organizacion. Sin embargo, a menudo se presta mas atencién a la
comunicacion externa, mientras que la comunicacion interna queda en un segundo plano.

Por ello hemos continuado elaborando los boletines informativos “ANELA INFORMA" dirigidos a toda la
asociacion.

Hemos seguido informando utilizando preferentemente dos canales de comunicacion para la
informacion puntual y rapida: WhatsApp vy el correo electronico, mediante grupos de distribucion,
eliminado casi toda la correspondencia en papel.

La comunicacion externa se ha realizado por medio del servicio de comunicacion de COCEMFE a
través del periodista y los medios que aporta.

Continuamos con los canales habilitados en redes sociales: Twitter y Facebook e Instagram.

X @AnelaNavarra

ANELA Asociacion navarra de esclerosis lateral amiotroéfica

@ @anelanavarra
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https://twitter.com/anelanavarra
https://es-es.facebook.com/pages/category/Charity-Organization/ANELA-Asociaci%C3%B3n-navarra-de-esclerosis-lateral-amiotr%C3%B3fica-231778501007146/

actuaciones basicas de
asociacionismo

relacion con otras entidades

cocemfe navarra

Continuamos siendo miembros de COCEMFE y participamos en todas las sesiones de JUNTA DIRECTIVA
que se convocan, ademas de otras a las que seamos emplazados.
* 10 reuniones de comision de entidades en 2024, 1 mensual ( todas en formato presencial y ON-LINE)
* Asamblea General Ordinaria y Extraordinaria (en formato presencial y ON-LINE)
A su vez La Trabajadora Social pertenece a la Comision Técnica, integrada por todos los/las técnicos/as de
asociaciones socias, que se relne periodicamente una vez al mes.

cermin

También pertenecemos al Comité de personas con discapacidad de Navarra, a través de Cocemfe
navarra gue nos representa en todos sus actos y reuniones

conela

Participamos como socios fundadores en esta entidad de reciente creacion que aglutina a la mayoria de
entidades de pacientes de caracter autonomico y otras.

A lo largo de 2024 hemos participado en la elaboracién del documento base LEY DE GARANTIA DE UNA
VIDA DIGNA DE LAS PERSONAS CON ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA, aprobado en el mes de
Octubre en el Congreso de los Diputados a todos los grupos politicos.
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reivindicacion

La reivindicacion para ANELA es otro punto de nuestra razon de ser. Se trata basicamente de ayudar o
colaborar a través de grupos de presion mas importantes y tratamos fundamentalmente que se respeten
los derechos de las personas afectadas, que se produzcan cambios legislativos o promover mejoras en
infraestructuras o prestaciones.

Seguimos reivindicando, las distintas necesidades que detectamos a nivel colectivo en las personas
afectadas de ELA, y las que encontramos como Asociacion.

e REHABILITACION TERAPEUTICA: Gratuita, publica, permanente y domiciliaria

e RECONOCIMIENTO DE INCAPACIDAD LABORAL: Automatica con el diagnostico, sin necesidad de
pasar por el tribunal.

o COORDINACION EQUIPOS PROFESIONALES: Trabajo coordinado, de nuestro equipo de profesionales
de Anela, junto con el equipo multidisciplinar de la Ud. De ELA del HUN. En otras Comunidades
Autonomas, esto ya se realiza, y se traduce en una mejor atencion a los pacientes, ya que se detectan
y se coordinan mejor todas las necesidades de los mismos, o de manera mas temprana.

e CUIDADORES de ENFERMOS de ELA: Cuidado, formacion y reconocimiento
o ANELAy otras: “AUXILIAR DE SERVICIOS E LA ADMINISTRACION": Reconocimiento.

e DESARROLLO y APLICACION de la LEY de la ELA: para garantizar el derecho a una vida digna de las
personas con ELA. Se aprobd recientemente la Ley, pero ahora falta trabajar en ella para que se
materialice la misma, reconocemos los logros, pero continuamos trabajando por el camino que
queda por recorrer.

e CONCURRENCIA COMPETITIVA de las CONVOCATORIAS de AYUDAS y SUBVENCIONES de las
ADMINISTRACIONES: Cambiar a CONVENIOS particulares, al igual que hacemos con Salud, que
firmamos un convenio anual.
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programas y proyectos
de anela

En este apartado describimos las actividades programas, proyectos y planes destinados a mejorar la
calidad de vida del afectado/ay familia y entorno.

programa de atencion

integral "vivELA"

Cuando un enfermo/a es diagnosticado,/a se integra en la UNIDAD MULTIDISCIPLINAR DE ELA que
esta en el COMPLEJO HOSPITALARIO de NAVARRA v alli es tratado por diferentes profesionales con
una periodicidad trimestral: Neurologia, Neumologia, Nutricién, Rehabilitacion, Psicologia, Enfermeria,
Trabajo Social, en definitiva, todo un equipo que segun el estado y desarrollo de la enfermedad
determinan una serie de pautas y tratamientos para aplicar a cada persona de forma individual. La

mayorifa son de tipo paliativo, ya que no existe ningun tratamiento que cure esta enfermedad.

Estos tratamientos son fundamentalmente terapias del tipo fisioterapia, logopedia, terapia ocupacional,
etc. que son prescritas al comienzo de la enfermedad (al diagndstico) y asumidos por el Servicio Navarro
de Salud, pero que tiene una corta duracion: 15 - 20 sesiones.

Una vez que este tratamiento acaba, las personas afectadas deben continuar con ellos por sus medios y
es aqui donde ANELA se convierte en elemento de imprescindible ayuda para continuar con los
tratamientos.

Estos servicios de Rehabilitacion que presta ANELA son muy importantes e imprescindibles, pues son los
Unicos que reciben los pacientes en la corta o larga travesia desde el diagndstico hasta el final.

El OBJETIVO GENERAL de estos recursos que se describen a continuacion es
COMPLEMENTAR a los recursos existentes en las entidades publicas y administraciones
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fisioterapia

En este servicio se realizan programas individualizados, especificos, revisables y adaptables a cada
persona afectada. Las ramas de Fisioterapia que desarrollan los profesionales contratados son
dos:

Fisioterapia Neurolégica: Con la fisioterapia neuroldgica se trata de reeducar, mantener,
prevenir y estimular aspectos que por la enfermedad se van viendo afectados: Tono muscular,
mecanismos posturales, amplitud articular.

Fisioterapia Respiratoria: La fisioterapia respiratoria es la especialidad que se encarga del
tratamiento, prevencion y estabilizacion de las complicaciones respiratorias que comdnmente van
apareciendo en esta enfermedad.

Alo largo de 2024 el nimero de personas que ha utilizado este servicio

El nimero de sesiones realizadas este ailo 20224 han sido 1.665 en total

2022 2023 2024

serviciode | g9 | 1.241| 1.665|

Fisioterapia

logopedia

También se aborda como terapia individualizada especifica, revisable y adaptable a cada persona
afectada donde se trabaja tanto la prevencidon, como el tratamiento de problemas de comunicacion
(disartria, 0 anartria y funciones asociadas que van surgiendo con el avance de la enfermedad, como son
la respiracion (disminucion de la CVF, dificultades para eliminar secreciones e insuficiencias respiratorias),
y la alimentacion. (problemas para masticar, control de saliva, disfagia)

Durante 2024 el nimero de personas que ha usado el servicio de logopedia han sido 10, de los

cuales 7 han sido hombres y 3 mujeres

El nimero de sesiones realizadas en 2024 han sido 186 en total

2022 2023 2024

servicode | 319 | 274 | 186

Logopedia
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terapia ocupacional

Al igual que todas las terapias sefialadas anteriormente, su abordaje es individualizado, pero en este caso,
al contrario que las demas, es un servicio domiciliario, ya que en él se trata valorar a la persona afectada y
su entorno, las capacidades para desempanar las actividades de la vida diaria (AVDs) y el desempefio de
las actividades ocupacionales, que interviene cuando dichas capacidades se ven afectadas.

Este servicio, fue incorporado en 2019, y en su primera fase se realizaron la mayor parte de las
valoraciones en los domicilios de personas afectadas. A partir de ese momento cada incorporacion se
realiza una valoracion.

Cada 6 - 9 meses aproximadamente cada usuario del servicio recibe una visita de seguimiento en su
domicilio

La profesional que realiza este servicio es TESEO (Elena Galar) y atiende a todos los afectados de ANELA

2022 2023 2024
Servicio de Terapia
Cerviee 24 | 29 | 57
cupacional
trabajo social

El trabajo social es un elemento fundamental en nuestra asociacion para dar respuesta adecuada a los
problemas y situaciones especificas que presentan cada dia a las personas afectadas de ELA vy
enfermedades de motoneurona, quienes, por sus caracteristicas, requieren intervenciones
especializadas y personalizadas.

El Trabajo social es la puerta de entrada a la asociacion, en él se informa, apoya y asesora a lo largo del
proceso, tanto a la persona como a las familias

Durante 2022 todas personas afectadas de ELA de la asociacion han tenido contacto con este servicio
en mayor o menor medida. 35 personas afectadas

La profesional que realiza este servicio:
* PATRICIA MARTINEZ (En sede y domicilio s), 41 afectados

El numero de intervenciones y acogidas realizadas este afio han sido: 578

22

2022 2023 2024
Acogidas 13 14 20
Intervenciones 3 T? 43 1 558
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otros programas de
anela

ocio y tiempo libre

Desde la ANELA, habitualmente no se realiza programa especifico de Ocio y Tiempo Libre, pero sus
socios puedan participar en las ofertas de programas de Ocio y Tiempo Libre que ofrece COCEMFE
Navarra para la mejora de la autonomia: Buceo adaptado, equino terapia, balnearios, excursiones y
salidas culturales.

voluntariado

ANELA Navarra tiene un PLAN de VOLUNTARIADO cuyo objetivo es el de promocionar el
voluntariado en ANELA Navarra generando cauces de participacion con los socios y ciudadania
para una mayor sensibilizacion sobre la enfermedad y las necesidades de los/as pacientes
afectados de ELA.

Este Plan tiene identificado 4 perfiles de voluntarios sobre los que gira la accion voluntaria de
ANELA:

e VOLUNTARIADO INFORMATIVO Y EVENTOS SOLIDARIOS

e VOLUNTARIADO ADMINISTRATIVO

e VOLUNTARIADO de ACOMPANAMIENTO

e VOLUNTARIADO TECNOLOGICO

Actualmente, ya hemos organizado y puesto en marcha el primer grupo de voluntariado, el
GRUPO DE VOLUNTARIADO INFORMATIVO Y EVENTOS SOLIDARIOS, esta compuesto por 21
personas voluntarias, el cual esta coordinado por dos personas, que lo lideran y se encargan de
organizar y estructurar, las necesidades en funcion del evento etc. La intencién es darle un
caracter mas serio y organizado a las personas que suelen participar de manera voluntaria en los
eventos, para finalmente, ser mas eficientes

atencion al cuidador
grupo de ayuda mutua

Intentando cumplir uno de nuestros objetivos basicos, el de mejorar la calidad de vida de los
familiares, y sus conocimientos comenzamos este nuevo proyecto, que se inicié como 2019

prueba piloto, y se ha ido afianzado hasta quedarse como otro servicio permanente que ofrece Anela.
A finales de 2021, creamos un grupo de ayuda, a colacion del Acompafiamiento, que nos parece tan
importante, no solo a la persona afectada de ELA, sino también a su entorno cercano. A partir de ahi,
el grupo, por decision de las integrantes ha seguido funcionando, como otro de nuestros servicios.

Se trata de un grupo de apoyo mutuo (GAM) compuesto por familiares de afectados y en algin caso
por familiares de personas ya fallecidas.

Se reline de manera mensual, de forma presencial, en la sede de ANELA, con una duracién de 1.5
horas cada sesion, en ellas participan actualmente 8 personas, todas ellas mujeres.

Este grupo lo lidera una Psicdloga, y lo coordina la Trabajadora Social. Durante este afo se han
realizado 10 sesiones del mismo, ya que, durante julio y agosto, el grupo acordd no reunirse, por

descanso estival.
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“CuidaELA” Fisioterapia para los cuidadores

Programa de atencion para los cuidadores y cuidadoras principales, nacié en octubre de 2023, y el
objetivo principal es el de atender y cuidar los familiares que atienden y cuidan veinticuatro horas a las
personas afectadas de ELA.

Dentro de este programa, se les subvenciona de una sesion mensual, a los cuidadores/as principales. No
ha tenido la acogida esperada, ya que la participacion es muy baja, pero continuamos ofreciendo este
servicio durante este afio, esperando que se afiance y mejore la participacion.
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ingresos

CAPITULO 3,
AREA ECONOMICA

Los ingresos obtenidos en 2024 han ascendido a 298.002,50 €.
las fuentes de financiacién principales de ANELA son:

SUBVENCIONES

A lo largo de 2024 ANELA ha recibido
subvenciones de administraciones y de
entidades  publicas por valor de
53.368,54€

Las subvenciones provienen
principalmente de Gobierno de Navarra:
Departamentos de Salud y de Derechos
Sociales, de Ayuntamiento de Pamplona
de la Cendea de Galar y otras entidades

INGRESOS 2022 2023 2024
Subvenciones 45.501,96 58.081,88 53.368,54
Socios 21.815,67 25.105,00 29.805,00
Donaciones 157.700,05 152.557,31 214.B28,96
Dtros 21.981,B2

TOTAL Ingresos 246,999,550 235.744,19 298.002,50

DONACIONES

Las donaciones han ascendido a 214.828,96€
Han sido aportados directamente por entidades
y personas o bien a modo de aportaciones en
actos solidarios.

SOCIOS/AS

La cantidad que se ha ingresado en 2024 por
socios ha sido, 29.805,00 € . Las personas socias
aportan cantidades por cuotas de socios/socias 'y
por servicios terapeuticos

INGRESOS 2024

SUBVENCIONES
1B%

S00105
10%
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gastos

Los gastos del ejercicio 2024 arrojan la cantidad de 257.605,97 €
desglosados en los siguientes bloques:

FUNCIONAMIENTO ACTIVIDADES

Los gastos de personal (Trabajadora Las actividades, principalmente
social), asesorfas, cuotas, seguros, comprenden el programa "ViVELA" de
teléfono, material fungible de oficina y rehabilitacion integral a las personas
gimnasio etc., gastos derivados del local: afectadas (facturacion de auténomos vy
alguiler, luz, agua, etc, ... ascendieron a materiales especificos de terapias) asciende
43.709,82 a 88.621,88

AMORTIZACIONES .
' s INVESTIGACION
Los gastos de amortizacién sumaron la

cantidad 5.200,00 €, todo ello del nuevo Las .donamones a investigacion
ocal ascendieron a 75.808,00€

OTROS GASTOS VARIOS
Este apartado que corresponde a compras de Merchandaising, dia mundial, y vatoros. Todo
ello suma 44.266,27

GASTOS 2022 2023 2024 GASTOS 2024
Funcionamiento 26.634,28 28.102,91 43.709,82 — Amortizaciones AECHIAABITG
Actividades 55.894,39 74.221,05 B8.621,88

Investigacion 20.000,00 76.000,00 75.808,00

Amortizacidn 3.033,33 5.200,00 5.200,00

ana] ACTIVIDADES
Varios 42.971,56 22.880,09 44.266,27

TOTAL Gastos 148.533,56 206.404,05 257.605,97

resultado

El resultado del ejercicio 2024 (ingresos - gastos) es de 40.396,53 €

RESULTADO
98.465,94
40.396,53
29.340,14
2022 ZOZ3 024
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CAPITULO 4
VARIOS

patrocinadores 2024

Departamento Salud. Gobierno Navarra

Departamento Derechos Sociales. Gobierno Navarra

Ayuntamiento de la Cendea de Galar
Caixabank
Caja Rural

Volkswagen Navarra

Zababala Innovation Consulting

MEMORIA ANUAL 2024 ANELA



27

agradecimientos y

colaboradores 2024

ABBVIE SPAIN
BODEGAS PIEDEMONTE SOC. COQP.
SDAD. COOP. ENSENANZA “COLEGIO SAN CERNIN”
DKV SEGUROS
SCIL ANIMAL CARE COMPANY S.L.
MEDIACREST ENTERTAINMENT
MAZIWA 2016 S.L.
VERIDAS DIGITAL SOLUTION S.L.
TRANSPORTES BELMON S.L.
SEDENA SL
FLORETTE IBERICA SLU
LISTO Y COMERCIO S.L.
CORP.EMPRESARIAL IGOR S.L.
AYUNTAMIENTO DE ABLITAS
SCUELA RIBERA DE FUTBOL
COMITE DE EMPRESA VW-NAVARRA
AYUNTAMIENTO DE OLITE
CONCEJO DE CORDOVILLA
AYUNTAMIENTO DE SANTESTEBAN/DONEZTEBE
NUEVO CASINO PRINCIPAL
AYUNTAMIENTO DE RIBAFORADA
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