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Nuestra entidad

La asociacién Cantabra de Esclerosis Lateral Amiotréfica (en adelante CanELA) es una asociacidn sin
animo de lucro constituida el 23 de junio de 2017 por familiares de enfermos de Esclerosis Lateral
Amiotrdfica (en adelante ELA) que tomaron conciencia social y decidieron organizarse para cambiar
la realidad de esta enfermedad en Cantabria, siguiendo el ejemplo de otras Comunidades

Autdnomas.

Nuestra mision

Promover la calidad de vida de las personas que padecen ELA asi como la de sus familias en
Cantabria. Esta misidn se desarrolla a partir de la provisidn de aquellos servicios sociosanitarios que
el sistema niega a las personas enfermas de ELA como la fisioterapia, la logopedia y el cuidado
emocional. Igualmente, a partir del trabajo social potenciamos la promocidn de la autonomia
personal y el empoderamiento del paciente. Al mismo tiempo generamos conciencia sobre la ELA
a partir del asociacionismo, el apoyo mutuo y la visibilizacién de la enfermedad en la sociedad,

contemplando siempre las necesidades individuales ofreciendo un trato humano y accesible.

Nuestra vision

Ejercer un papel de entidad de referencia en la defensa de los derechos de las personas con ELAy
sus familias, asi como en el desarrollo de recursos sociales, sanitarios y econémicos para mejorar la

calidad de vida del colectivo en Cantabria.
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Nuestros objetivos

Nuestro objetivo principal es nuestra misidn, la cual, al desglosarse en puntos resulta de la siguiente

manera:

- Apoyo en cuanto a la fisioterapia y cuidados emocionales que necesitan las personas
enfermas de ELA y las personas que ocupan el rol de cuidadores principales.

- Logopedia relativa a las necesidades de las personas enfermas, tanto en cuanto a la disartria
como a la disfagia.

- Interaccién y ocupacion fisica y mental de las personas enfermas de ELA.

- Buscar solucidn a las limitaciones que las personas enfermas y sus familiares observan.

- Tratar de encontrar una motivacién de los enfermos a partir de talleres.

- Apoyo asociativo y ayudas con relacidn a derechos, subvenciones, usos de diferentes
herramientas, su obtencién y otras cuestiones que sobrevienen.

- Procurar la reduccién de costes en lo referente a las necesidades de la persona enferma para
mejorar su calidad de vida.

- Divulgar precauciones sobre accidentes domésticos, con el objetivo de que sean proactivos
ante la enfermedad.

- Procurar un banco de ayudas técnicas para préstamo a las personas enfermas que lo
necesiten (silla de ruedas, andador, instrumentos de presidn, etc.).

- Dar difusién sobre la enfermedad y el punto en que se encuentra la investigacion.

- Mostrar a la sociedad cantabra la necesidad de una conciencia asertiva.

- Procurar por generar ambientes confortables, donde las personas enfermas de ELA se
sientan comprendidos.

- Luchar porque la administracién les trate de manera diferente, tanto a partir de dotarles de

los servicios que precisan desde la administracidn (véanse los esfuerzos terapéuticos o de
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enfermeria) como que la misma opere de manera diferente debido a las particularidades de

la enfermedad (véanse las camas en residencias o la celeridad en prestaciones universales).

Junta directiva

A fecha de elaboracién de esta memoria, nuestra junta directiva estda compuesta por:
Presidente: Lorena San Pedro Revuelta.

Vicepresidente: Ana Isabel Martin Revuelta.

Secretario: Luis Gémez Cavia.

Tesorero: Patricia Sampedro Revuelta.

Vocales:, Fernando Martin Pérez, Milagros Martinez Hervas, Lidia Moreno Campo.

Formamos parte de COCEMFE Cantabria desde 2018 y en el Centro de Usos Mdltiples de la
Federacidon tenemos nuestra sede social. Se trata de un despacho cedido en régimen de alquiler
situado en Santander (Avenida Cardenal Herrera Oria, 63, interior). La gestidn de la entidad y la
atencién a aquellos usuarios y familiares que asi lo solicitan se desarrolla en el espacio susodicho.
También pertenecemos a la Fundacién Francisco Luzén y somos miembros fundadores de la
Confederacién Nacional de Entidades de ELA, ConELA, cuyo presidente de ConELA es nuestro vocal

Fernando Martin Pérez.

A fecha 31 de diciembre de 2025, somos 139 personas socias, 30 de ellas afectadas, y el resto,
familiares, entre los que se encuentran cuidadores principales y personas que simplemente desean

colaborar.

Durante el ano 2025 se mantuvieron los servicios de atencién social, psicologia, fisioterapia y

logopedia. Nuestros profesionales son un equipo interdisciplinar en comunicacidn permanente
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sobre la evolucién de los usuarios. Estos servicios se han aplicado en 42 personas enfermas de ELA

y sus familiares.
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Memoria de actividades
profesionales del ano 2025

Durante el ano 2025 hemos realizado avances en los objetivos y la misién de CanELA. Esto ha
resultado asi por el trabajo diario que hemos desarrollado gracias al apoyo de instituciones,

empresas, medios de comunicacién y el conjunto de la sociedad civil.

Las actividades llevadas a cabo en 2025 han sido las siguientes:

Gestion asociativa

CanELA esta inscrita en el Registro de Asociaciones con el nimero 6468.

CanELA se administra a partir de sus socios, representados en una junta directiva de, actualmente,
siete miembros. Dispone de 3 trabajadores que desarrollan las labores diarias de la asociacién, bajo

la supervision de los miembros de la junta directiva.

CanELA es miembro fundador de la Confederaciéon Nacional de Entidades de ELA, ConELA. Nuestro

vocal es presidente de dicha entidad.

A su vez, nuestra tesorera participa como consejera Regional en el érgano de Gobierno de COCEMFE

Cantabria.
La junta directiva ha mantenido 18 reuniones con administraciones publicas.

En la misma linea, en colaboracién con ConELA, como presidentes de la confederacidn, se ha

participado en las reuniones que la misma convoca.
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Atencidén Social

Durante el anno 2025, la entidad ha contado con una trabajadora social y una coordinadora. La figura
del trabajo social de la asociacién CanELA ha contado durante todo el afio con el apoyo de los
trabajadores del mismo campo de COCEMFE para el desempeno de las diversas funciones a realizar:
facilitar el acceso a los diferentes recursos y servicios que la persona afectada por la ELA y sus
familiares pudieran necesitar. Ha contactado de manera continuada con las diferentes instituciones
existentes en Cantabria para que la persona vea sus necesidades satisfechas en la medida de lo

posible.

A su vez, esta figura ha sido la responsable de llevar a cabo una entrevista inicial para realizar el
pertinente diagndstico social. Dicha actividad se ha ejercido de tal forma que se ha mantenido
contacto con las personas afectadas por la enfermedad y sus familiares para darles informacién
inicial sobre qué es CanELA y cdmo funciona, de una manera presencial, siendo recibidos en la
propia sede, en el domicilio y de manera telefénica, realizando seguimiento de cada caso e

informando a personas que no han podido desplazarse.

Los tramites mas habituales que se trabajan desde este ambito son: la solicitud de la Incapacidad
laboral permanente (manteniendo contacto con el Equipo de Valoracidn de Incapacidades de la
Seguridad Social, para agilizar los procesos); facilitar la tramitacién de las solicitudes de
reconocimiento tanto de Discapacidad como de Dependencia; solicitud de diferentes tipos de
ayudas econdmicas o materiales segun el caso; poner a disposicién de los socios el banco de ayudas
técnicas; observacién de lo que la persona puede necesitar de CanELA y coordinaciéon de esos

servicios.

Existe una comunicacién constante entra la Junta directiva y la figura del trabajador social situada

en la sede de la asociaciéon de Santander y en Torrelavega, y a raiz de este hecho, se procura una
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buena coordinacién con todos los dmbitos que cubre CanELA, siendo imprescindible el trato diario

con los otros trabajadores de la asociacion.

En este afio 2025 se han realizado 580 atenciones sociales por la figura del trabajador social. Se
atendieron a 42 usuarios directamente afectados por ELA. Durante el afo 2025 se unieron a dichas
atenciones 21 nuevos usuarios afectados, de los cuales 16 se hicieron socios de CanELA, recibiendo
una atencién continuada y un seguimiento por parte del profesional de la entidad. En el mismo

periodo de tiempo se produjeron 15 fallecimientos entre los socios atendidos por CanELA.

El objetivo principal, aglutinar la informacién y canalizar las demandas y necesidades expresadas
por las personas usuarias y la deteccién de otras nuevas se ha logrado a través de un continuo
contacto entre el trabajador social y los socios, y también mediante la coordinacién con el resto del
equipo, clave en la transmisién de informacién de primera mano. La realizacidén de gestiones de todo
tipo ha sido otra de las areas principales del trabajo de este ano, mediante las cuales se han atendido
a las diferentes necesidades de las personas afectadas y de sus familiares, ya sea de tipo material
(ayudas técnicas, adaptaciones arquitectdnicas...) o econémicas (ayudas municipales y autonémicas,

gestidn de pensiones...).
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Banco de Ayudas Técnicas

CanELA ha gestionado, en régimen de cesidn, diversas ayudas técnicas para mejorar la calidad de
vida de las personas enfermas de ELA: sillas de ruedas tanto manuales como de propulsidn eléctrica,
sillas de bano, andadores, tablas de transferencia, sistemas alternativos de comunicacién, camas

articuladas, entre otras cosas. Todo ello con coste cero para nuestros socios.

Nuestros socios disponen de dichos recursos tanto en la sede de CanELA como en un espacio cedido
por el Ayuntamiento de Polanco de manera totalmente desinteresada. La finalidad de esta cesién es
evitar el impacto psicoldgico que puede provocar en la persona ver ayudas técnicas que aln no se
precisan, dependiendo del estadio de la enfermedad en el que cada uno se encuentre. Aunque

parezca algo nimio, no lo es.

La disponibilidad del local en Polanco un ano mas, como se manifestd la vez anterior, ha sido un
extraordinario golpe de aire fresco para mantener un orden en la sede y garantizar el bienestar de

nuestros socios de cara a su estabilidad emocional, la cual siempre debe mejorar y nunca empeorar.

Mas alla de las ayudas técnicas de gran tamano, la asociacidon cuenta en la propia sede con un
catidlogo de materiales ortoprotésicos para nuestros socios: collarines, cinturones de traslado,
cojines anti escaras, etc. Igualmente se dispone en la sede de sistemas alternativos de comunicacién

Tobii e Irisbond, los cuales se prestan de forma gratuita a nuestros socios cuando los requieren.

Calculamos un ahorro de los socios en material de unos 5.400 € por persona.
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Apoyo emocional

Durante el ano 2025, han trabajo con CanELA una psicdloga. La funcidn de esta figura ha sido el
acompanamiento y la dotacién de herramientas para la recuperacion del equilibrio emocional y
vayan aceptando la nueva situacién que se abre ante ellos, tanto a las personas enfermas como a

familiares de personas. En este ultimo caso, el servicio se extiende a las fases de duelo.

El trabajo realizado desde esta area se ha enfocado en las sesiones individuales y grupales. Estas

ultimas se han dirigido a crear grupos de ayuda mutua de resiliencia y de duelo.

Todo ello en conjunto supone un elemento basico y fundamental de apoyo, puesto que en la familia
se produce un fuerte impacto desde que se conoce el diagndstico y el consecuente prondstico hasta
el consabido fallecimiento de la persona, que conlleva una dedicacién exclusiva que impide, en la
mayoria de los casos, compatibilizar la vida laboral y familiar. En algunos casos, se llega al
aislamiento social, y tras el fallecimiento del familiar, deben retomar esa vida que habian

abandonado.

Con la participacién de esta profesional se ha realizado un abordaje integral durante el proceso de
enfermedad, mediante el empleo de terapias centradas en la persona, abordando las necesidades

expresadas por cada una de las personas atendidas.

También se han realizado talleres de yoga y relajacidn: relajacidén guiada, visualizaciones etc.
Ambientes de distraccidn: ideales para tratar ansiedad, dolores crénicos, incluso olores emocionales

ayudando a controlar los pensamientos.

En este afno 2025, x personas se han beneficiado del programa de apoyo emocional, con un total de

161 sesiones, y se han realizado 8 sesiones del grupo de ayuda mutua con un total de 28 familiares.

Tras la realizacién de esta actividad, se ha conseguido tanto para las personas afectadas como para

sus familiares una mejora en el ambito emocional, con el aporte de herramientas personales que
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ayudan a entender el proceso de la enfermedad en sus diferentes momentos, lo que lleva a
proporcionar mayor estabilidad en el afrontamiento de la vida, con la enfermedad de ELA,, junto

con mayores cotas de confort y un acompaﬁamiento constante.

abr-15
may-15
jun-23
jul-25
agoe-25
sep-25
oct-25
nov-23
dic-25
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Servicio de fisioterapia

Hemos tratado de mantener la autonomia y la calidad de vida de las personas enfermas de ELA 'y
cuidar a las personas cuidadoras. Se han realizado un total de 1651 sesiones de fisioterapia
respiratoria a domicilio y en clinica de cada una de nuestras personas socias, igualmente se ha

abordado la fisioterapia muscular y dsea, asi como digestiva.

Lo recomendable para los enfermos de ELA es recibir dos sesiones de fisioterapia a la semana. La
recurrencia optima es diaria, pero es algo imposible de acuerdo con los recursos de los que
disponemos en la actualidad y el creciente nimero de personas afectadas que durante este ultimo
ano han contactado con nosotros y han pasado a formar parte de CanELA. Es por ello por lo que
cada persona recibe sus dos o tres sesiones semanales, convirtiéndose en un servicio indispensable

para mantener mas tiempo la calidad de vida, haciendo que el deterioro no se acelere.

En cuanto a las personas enfermas de ELA, el objetivo principal es mantenerlas en las mejores
condiciones fisicas posibles, conseguir el alivio o mejora del sintoma tratable, prevenir aquellas
complicaciones que agravan la situacidn e instaurar medidas o procedimientos tendentes al
mantenimiento de su autonomiay su calidad de vida durante el mayor tiempo y de la mejor manera

posible.

En cuanto a la persona cuidadora principal, tratamos de mantener su estado de salud fisica,
ayudandole a mejorar sus capacidades de atencién para que pueda prestar el mejor cuidado posible
a la persona afectada. También se les da indicaciones sobre las movilizaciones correctas, para evitar

caidas y lesiones.

Durante este afio han sido atendidas un total de 39 personas, 22 mujeres y 17 hombres. De entre

ellos, 36 han sido personas enfermas de ELA y 3 personas cuidadoras.

Igualmente, a lo largo del ano, se han impartido talleres de fisioterapia para cuidadores informales.
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Con la prestacién de este servicio se ha logrado mantener una buena calidad de vida en funcién de
cada estadio implantado en la enfermedad, proporcionando un mejor dia a dia a través de la
movilizacion de todo el aparato musculo-esquelético de las personas enfermas junto a la
prolongacién de la capacidad respiratoria y la prevencién de la acumulacidn y, en su caso, facilitacion

de la expulsidn de secreciones del aparato respiratorio, que constituyen una de las manifestaciones

mas incédmodas y peligrosas de la ELA. Estos han sido los principales objetivos buscados y

conseguidos del servicio de fisioterapia ofrecido por la asociacién.

ene-15
feb-25
mar-253
abr-23
may-25
jun-25
jul-25
ago-15
sep-15
oct-23
nov-15
die-25
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Servicio de logopedia

Incorporado en el ano 2023, ha supuesto un gran avance en cuanto a los servicios ofrecidos desde

la asociacién en 2025.

La logopeda de la asociacidn se encarga de trabajar diferentes aspectos que se veran afectados
durante el avance de la enfermedad en mayor o menor medida y teniendo en cuenta siempre la

individualidad de cada caso.

Se trata de intentar ralentizar la aparicién de los sintomas y disminuir los ya existentes en cuanto a
la voz, la respiracidn, la deglucidn, la comunicacién y el habla. Principalmente, se procura conocer

el estadio de la enfermedad para conseguir ser proactivos ante ella.

La respiracidn la trabaja de manera coordinada con el fisioterapeuta para conseguir que la persona
tenga una buena coordinacién entre el habla y la respiracidn, emitiendo el mensaje oral con la

menor fatiga posible.

Trabaja igualmente la calidad del habla con el objetivo de conseguir que éste sea lo mas inteligible

posible tratando de disminuir las dificultades en la articulacién.

Las personas enfermas de ELA pierden todas las capacidades que rigen los movimientos voluntarios
del cuerpo. Una de ellas es la capacidad de digerir o tragar. Por ello, también trabajamos un aspecto
fundamental para la vida: la deglucién. Adaptamos la alimentacidn para evitar cualquier problema

de seguridad para el usuario.

Cuando la disfagia comienza a dar sus primeras seiales, la vida de la persona enferma de ELA se
vuelve un mar de incertidumbres ;Qué puedo comer? ;Cémo debo comer? ;Qué puede provocar
que me atragante? algo que los lleva a tener que dejar de saborear para evitar la muerte por

atragantamiento (algo muy habitual en la ELA).
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A partir de la implantacién de este servicio buscamos prevenir esta situacién a partir de valoraciones
continuadas en las que las personas enfermas de ELA sepan qué texturas pueden digerir para seguir

saboreando y disfrutando de lo que la ELA les deja en el dia a dia.

Durante este ano, se han atendido a 19 personas en este servicio, dandose 394 sesiones totales. De

las cuales son 12 son mujeres y 7 hombres.

Igualmente, a lo largo del ano, se han impartido talleres de maniobras, sistemas alternativos de

comunicacidn y texturas a deglutir.

Hemos constatado que este servicio es muy apreciado por los enfermos y sus familiares, pues tiene
un impacto en la calidad de vida, pero también en el mantenimiento durante todo el tiempo que
sea posible de las capacidades comunicativas, y con su prestaciéon durante 2025 se ha logrado un
impacto beneficioso en el entorno de la persona afectada y en ella misma, aportando igualmente
seguridad y conocimiento en el afrontamiento y sobre todo en la prevenciéon de situaciones

peligrosas derivadas de la disfagia, principal objetivo fijado al comenzar con esta actividad.

Debemos indicar que desde que hemos introducido este servicio, gracias al Ayuntamiento de
Santander y la Obra Social La Caixa, ninguna persona enferma de CanELA ha fallecido por cuestiones

relacionadas con la deglucidn.
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Distribucidén y evolucidon de los servicios

Los servicios susodichos han sido realizados en el total del territorio de Cantabria. Alli donde residen
nuestras personas socias, CanELA estd presente. Desde Castro Urdiales hasta Unquera y desde
Santander a Reinosa. Dentro de ello, el 50,67% de los servicios que se han provisto en el afio 2025
han sido desarrollados en Santander, mientras que el 6,21 % se han prestado en Torrelavega.

Servicios por municipio
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La evolucién de los servicios ha sido a la alza, tal y como se puede observar en los siguientes graficos:
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CANELA

Asociacién cantabra de
Esclerosis Lateral Amiotréfica

Acciones de CanELA en ConELA

CanELA ostenta la Presidencia de la Confederacion Nacional de Entidades de ELA, razén por la cual

ha sido parte activa, entre otras, en las siguientes actividades:

v Seguimiento de los avances de la construccién y equipamiento de los centros residenciales ELA

que veran la luz en Oviedo y Caceres en el afio 2026.

Caceres y Oviedo albergaran los dos primeros centros publicos
residenciales para la ELA

enero &, 2024

Tras afio ¥y medio de negociaciones junto al resto de entidades gue formamos parte del Consorcio Nacional de Entidades de ELA
[ConELA), el Ministerio de Derecheos Sociales firmé el pasado 29 de diciernbre des convenios con las Consejerias de Sanidad de

=g

Extremadura y Asturias para construir los dos primeroes centros puablicos r iales para pacientes con ELA de nuestro palis.

CENTRO DE ELA EN CACERES

En el caso de Extremadura, el centro estara ubicado en la Residencia de Mayores Cervantes de la ciudad de Caceres y

tendra 25 habitaciones adaptadas y con espacio suficiente para acoger a un residente y a un familiar, acompafiante o cuidador.
Contard con un presupuesto de 2,6 millones para su construccion y eguipamiento. Este afo se licitara el proyecto y prevé estar listo
an junio de 2026

Tadas las habitaciones del centro extremefio, segun especifican desde la Junta, incluiran bafos geriatricos v otras dotaciones

necesarias. Ademas dispondran de terrazas adaptadas con acceso directo desde cada habitacidn. El nuevo centro contard
©on earacteristicas hogarenas para que los residentes puedan mantener una vida lo mas normalizada posible. La configuracion

arguitectdnica, asi comao los entornos y espacios verdes del centro, serdan adaptados para gue las personas se sientan comodas.

Ademds, esta residencia se encuentra a escasos 10 minutos del Hospital Universitario de Caceres, que alberga la Unidad de
Atencién Especializada para Pacientes con ELA.

CENTRO DE ELA EN OVIEDO

En Asturias se adecuaran las instalaciones del antiguo Centro Materno Infantil de Oviedo y contara con 15 habitaciones

individuales v se enfocara a personas en fase avanzada de la enfermedad. El presupuesto para su construccidn asciende a 3,7

millones gue financiara el Ministeric de Derechos Sociales, mientras gue el Principado de Asturias aportara mas de 1,2

millones para cubrir gastos de personal, mantenimiento, equipamiento y suministros.

Las instalaciones también dispondran de zonas comunes para visitantes y profesionales vy, ademas de encontrarse en el centro de
Owiedo, también estard muy cerca del Hospital Universitario Central de Asturias(HUCA).

El centro seguira funcionande una vez concluidos los plazos del convenio, que estara vigente hasta 2026 ya gue el Gobierno de
Asturias, al igual gue el extremefio, se ha comprometido a dar continuidad y estabilidad a este nuevo servicio.

La intencion es gue pueda entrar en funcionamiento a mediados de 2026, aungue &l ministro Pablo Bustinduy durante su visita en

felbrero se comprometid a intentar acelerarlo al maximo: «Esperemos gue pueda ser antess.
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Enero
10/01/2025 Reunidn Ministerio Sanidad y Ministerio Derechos Sociales - Enlace web:

https://www.lamoncloa.gob.es/serviciosdeprensa/notasprensa/derechossociales-consumo-agenda-

2030/paginas/2025/100125-plan-despliegueley-ela.aspx - Foto:

A

>

20/01/2025 Reunién Consejeria Principado de Asturias para la Residencia en Oviedo

25/01/2025 Desplazamiento para el estreno del documental DEATH VALLEY de la
Asociacion DALE CANDELA en Bilbao

- Enlace web: https://www.youtube.com/watch?v=0P2SSv7RMWY
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Febrero
12/02/2025 Reunidn Feder/ASEN/Fundame

- Enlace web: https://www.somospacientes.com/noticias/aldia/asociaciones/ley-ela-mejoras-
reales/ - Nota de prensa:
https://drive.google.com/drive/folders/1SAWQI1skuxk6660mHXyvtH4aiSzc0 aVV

13/02/2025 Reunidn Direccidén General de Coordinacidn Socio Sanitaria de Madrid

17/02/2025 Visita a la Fundacién CIEN

21/02/2025 Reunidn Direccidén General de Derechos Sociales

26/02/2025 Reunidn con el Ministerio de Sanidad
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Marzo
03_04/03/2025 Evento FEDER

04/03/2025 Reunidn Subvencidn Nominativa La POP/ILUNION

05/03/2025 Reunién ConELA en Oviedo por la Residencia

27/03/2025 Presentacion de Resultados del Observatorio de la ELA en Espafia de la

Fundacién Francisco Luzdn

31/03/2025 Reunidén con el Club Metropolitan

Abril
03/04/2025 Reunidn con el Ministerio de Sanidad

04/04/2025 Reunién ConELA 'y Club Metropolitan

08/04/2025 Reunidn ConELA, La POP, Fundacién Once, Fundacién Instituto San José

24/04/2025 Reunién ConELA, Fundacién Once, llunion + Participacién al evento

Presentacién del VII Memorables Film Festival + Reunién con el Ministerio de Derechos

Sociales




CANELA

Asociacién cantabra de
Esclerosis Lateral Amiotréfica

25/04/2025 Reunién ConELA, FEDER , FUNDAME, ASEN

30/04/2025 Reunién ConELA y Vocal Ministerio de Sanidad (Mario Fontan)

Mayo

19/05/2025 Comparecencia ConELA en la Asamblea de Madrid -
Noticia:

https://www.senado.es/web/reportCommissionBlobServlet;jsessionid=cSrb

y5LVhG6zkq7LcsXyx7w42SvdTXv2BrVwggB213jyYOQmR4Lvg!688773399?id=S011020&numSes=1

1&legislature=15

- PFD de la comparecencia:
chromeextension://efaidnbmnnnibpcajpcglclefindmkaj/https://www.congreso.es/

public_oficiales/L15/SEN/DS/CO/DS C 15 419.PDF

27-28/05/2025 Encuentros Unidos por la ELA + Asamblea General

- Noticia web: https://conela.org/evento/cumbre-nacional-por-la-ela-ensantander/
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29/05/2025 Participacién Congreso Seed-ALS y Grabacién video investigacidn

con los pacientes + Reunidén Ministerio Derechos Sociales

- Enlace web: https://seed-als.es/el-proyecto-seed-als-se-presenta-enciudad-real-como-

referente-nacional-en-la-investigacion-sobre-ela/

29/05/2025 Comparecencia en el Senado de Espania.

Enlace web:

https://www.senado.es/web/actividadparlamentaria/actualidad/video/index.htm[?lang=gl

_ES&s=15_5011020_012_01
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30-31 /05/2025 Participacion al evento Social MEET en Sevilla - Enlace web:
https://www.facebook.com/100089568817217/videos/mu%C3%A9vete-enmetropolitan-el-31-de-

mayo-nos-vemos-para-movernos-por-la-elael31-de/1406227397359730/

Junio
02/06/2025 Reunién con Broseta e Ilunion por Plan de Choque

04/06/2025 Reunidn con llunion presupuesto de Plan de Choque

04/06/2025 Rueda de Prensa ConELA y Ministerio de Sanidad - Enlace web:

https://www.sanidad.gob.es/gabinete/notasPrensa.do?id=6692

https://www.youtube.com/watch?v=SgyonPdvBCl

- Foto:

05/06/2025 Reunién con San Juan de Dios presupuesto de Plan de Choque
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06/06/2025 Participacion ConELA a Asamblea COCEMFE -

Convocatoria:

18/06/2025 Fernando Martin como ponente en la Jornada del dia mundial de la
ELA: Investigacidn, Atencidn y Futuro - Bellvitge

- Enlace web: https://www.youtube.com/watch?v=zC5Dte CMOxc



https://www.youtube.com/watch?v=zC5DteCM0xc
https://www.youtube.com/watch?v=zC5DteCM0xc
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PROGRAMA DiA 18 DE JUNIO

09.00h  Bienvenida e inauguracién oficial

09.30h ELA hoy: el presente de la investigacién en ELA

09.30h Proyecto nacional: SEED-ALS "Synergizing
Efforts to Develop and Accelerate Breakthroughs
in ALS Research”.
Dr. Pol Andrés Benito, Institut de Recerca
Biomeédica de Lleida - IRBLleida.

09.45h Proyecto internacional: "PRECISION-ALS".
Dr. Alejandro Caravaca Puchades, CIBERNED -
Hospital Universitario de Bellvitge.

10.00 h Mesa redonda moderada por Dra. M Salvado,
Hospital Vall dHebron, y Dr. Alvaro Carbayo,
Hospital Sant Pau.

10.30h Ensayos clinicos en ELA

Modera: Dr. Miguel Angel Rubio Pérez, Hospital del Mar, y
Dr. Luis Varona, Hospital de Basurto.

10.30 h  Actualizacién en ensayos clinicos en ELA
en Espana.
Dr. Javier Mascias Cadavid, Hospital Universitario
de La Paz/Carlos Ill.

10.45h Modelos de éxito en ensayos clinicos: ensayos
Tofersen y ATLAS.
Dr. Jesus Esteban, Hospital 12 de Octubre.

1.00h Ensayos clinicos en el marco europeo
(TRICALS) - Fundacién Luzén.
Dra. Raquel Barajas.

MI5h Mesa redonda.

N.45h Pausa café
1215h Atencién integrada con atencién primaria en la ELA
Modera: Radl Dominguez Rubio, Hospital Universitario

de Bellvitge, y Dr. Francisco Vazquez Costa,
Hospital de Ia Fe.

I|||| Bellvitge

Hospital Universitari LL

13.30h

14.30h

15.30h

16.30h

o x JORNADA DEL DIiA MUNDIAL DE LA ELA:
o ' @ INVESTIGACION, ATENCION Y FUTURO

1215h  Condicién cognitiva en el manejo de la ELA.
Dr. Saul Marin, Hospital Universitario de
La Paz/Carlos Ill.

1230 h  Manejo telemdatico del paciente de ELA:
aplicacion LINKELA.
Dra. Ménica Povedano, Hospital Universitario de
Bellvitge y Sra. Ménica Messeguer, Hospital
Universitario de Bellvitge.

1245h Modelo de gestion MetroSUD.
Dra. en enfermeria Yolanda Martinez.

13.00h Mesa redonda.

Mesa redonda: Ley ELA - Miradas desde dentro
Modera: Dra. Montserrat Figuerola, presidenta del
Consell d'‘administracié de IICS, Sr. Fernando

Marin, ConELA, Sra. Conxita Barbeta, Departament
de Drets Socials - Direccié General d’Autonomia i

Discapacitat y Sra. Cristina Lasmarias,
Departament de Salut.

Pausa - Comida

Mejorando la vida cotidiana del enfermo de ELA:
dispositivos médicos e inteligencia artificial
Modera: Dra. Ménica Povedano.
15.30 h  Reconocimiento de voz en la ELA.

Dr. en ingenieria Alberto Tena,

Universidad de Lleida.
15.45h Jostick bucal.

Sr. Victor Julia, Aurax.
16.00 h Lector ocular - TOBI EYE Tracker 5, Quinera.

Ruegos y preguntas.

Agradecimientos y cierre

de 2025

18 de junio

[
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21/06/2025 Dia Mundial de la ELA

- Video y Manifiesto: https://conela.org/2025/06/01/manifiesto-diamundial-de-la-ela/

21/06/2025 Campana suma tus KM por la ELA

- Enlace Video : https://www.instagram.com/reel/DK7ama6vaoQ/ - Enlace WEB:

https://conela.org/suma-kilometros-ela/

23/06/2025 Reunidn con Estudio Legal de San Juan de Dios

24/06/2025 Reunién con Despacho de Abogados Broseta para actualizaciones Plan de

Choque

25/06/2025 Reunién con Mario Fontan - Ministerio de Sanidad para coordinaciéon RD

26/06/2025 Reunidn con Ministerio de Sanidad + Reunidn con Ministerio de

Derechos Sociales

30/06/2025 Reunién con Despacho de Abogados Broseta para modificaciones al Plan de
Choque

30/06/2025 Reunidn con Zambon

Julio
03/07/2025 Reunidn con Asesoria DHA

06/07/2025 Participacién al XXI CONGRESO PP -
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07/07/2025 - 09/07/2025 Visita Hospital Universitario Clinico San Cecilio en

Granada

09/07/2025 -10/07/2025 Reunidn para el Plan ELA con el neumdlogo del Hospital

Clinico Universitario San Cecilio Francisco Rodriguez Jerez

10/07/2025 Visita Residencia San Rafael - trabajo para el Plan Residencial ELA

17/07/2025 Reunidn Broseta e llunion + Reunidn con el partido politico Sumar por el
disefio de ley sobre las personas cuidadoras sin papeles 28/07/2025 Reunién con Broseta

e llunion para hablar del tema de la licitacién

28/07/2025 Reunidn con Broseta e llunion
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30/07/2025 Reunidn con Asesoria Fresno

Agosto
8/08/2025 Reunidn con Asesoria DHA para la subvencion

12/08/2025 Reunidn Laboral con Asesoria DHA

Septiembre
3/09/2025 Reunidn preparacion con FEDER y otras entidades para Reunién con el

Ministerio de Derechos Sociales

4/09/2025 Reunién Ministerio de Derechos Sociales y entidades externas

- Enlace web: https://conela.org/2025/09/05/los-pacientes-con-elaadvierten-que-los-criterios-de-la-

ley-actual-son-demasiadorestrictivos/

18y 19/09/2025 VIIl Congreso de Derecho Sanitario de la Comunidad Valenciana - Ponente

Fernando Martin en la mesa La Ley ELA en Espana: objetivos y principales retos - Fotos:
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10/10/2025 Reunidn con Ministerio de Sanidad. Reunién con el Ministerio de Derechos

Sociales. Reunién con el Partido Popular.

13/10/2025 Reunidn con Broseta para el Plan de Choque

14/10/2025 Reunién COCEMFE

Reunién Online

- Convocatoria:
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CONVOCATORIA Y ORDEN DEL DIA DE LA REUNION DEL OREE DE COCEMFE DE |
14 DE OCTUBRE DE 2025 |

Por la presente te convoco & 1a reunidn del OREE de COCEMFE, el préximo 14 de octubre
de 2025, en el Hotel llunion Suites Madrid (C/ Lopez de Hoyos ,143), a las 11:00 en
primera convocatona y 11:30 en segunda; preferentemente en formato presencial. aungue
se habiltara formato on ling, para aquellas personas que tengan problemas para asistir,

La reumion tendra lugar con el siguiente orden del dia:

1. Lectura y aprobacion, si procede, del acta anterior

2. Andlisis de la resolucién de la convocatoria de subvenciones para la realizacion
de actividades de interés general consideradas de interés social

3. Actuaciones de COCEMFE en el &mbio de las Entidades Estatales.

. Situacion actual de las Entidades Estatales,

5. Seguimiento de las actuaciones y papel de COCEMFE en las redes u otras
allanzas de 'as que forma parte.

6. Asuntos vanos.

7. Preguntas y sugerencias.

'S

Madrid, 1 de octubre de 2025

Recibe un cordal saludo,

Anxo Queiruga Via
Presidente

16/10/2025 Reunién con DHA para el Plan de Choque

17/10/2025 Reunidn con la Consejeria de Asturias sobre Residencia
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22/10/2025 Reunidn con el Ministerio de Derechos Sociales

24/10/2025 30 anos de Escuela de Otorio de Voluntariado - Plataforma de Voluntariado -

Ponente Fernando Martin en la Mesa Dialogos - La unién hace los cambios en Segovia

- Fotos:

ORGANIZA:
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27/10/2025 Reunidn con Social MET

31/10/2025 Reunion Jornada “Un afio después de la aprobacion de la Ley ELA”

- Enlace NDP:
https://drive.google.com/drive/folders/12WwxCrYbN6Nuo jDnCOz4KuOtAm

O7tSI
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Noviembre
11/11/2025 Reunidn con Esquerra Republicana - diputado Jordi Salvador

10-15/11/2025 Evento Social MET week

- Enlace web: https://clubmetropolitan.com/social-met-2/ - Foto:

M

CALCETINES

SOLIDARIOS
MUEVETE POR LA ELA

Cada par adquirido se convierte
en una aportacion para conELA,
ayudando a financiar investigacion,
acompafiamiento y apoyo a las familia:

Unete. Cada paso cuenta.

Compra tu par solidario por 5 € K
yrecogelo en tu club. Mo

SOCIALMET x @conELA

19/11/2025 Asistencia votacidn en los Congresos de los diputados para la votacién del RD

- Enlace web: https://www.lamoncloa.gob.es/serviciosdeprensa/notasprensa/derechossociales-

consumo-agenda-2030/paginas/2025/191125-congresoconvalida-rd-ley-ela.aspx

- Enlace directo: https://www.youtube.com/watch?v=MBwdYG265qM

Diciembre
1/12/2025 Foro de Salud de la Nueva Economia Férum en Madrid

- Enlace web: https://www.nuevaeconomiaforum.org/eventos/fernandomartin-perez
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11/12/2025 Recogida de la donacién de Social Meet

- Enlace web: https://conela.org/2025/12/19/metropolitan-recauda-45-250euros-para-luchar-
contra-la-ela/
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Actividad Institucional y de
Gobernanza

A lo largo del ejercicio se desarrollé una intensa actividad de coordinacién interna, toma de decisiones y
comunicacion con las entidades miembro. El funcionamiento orgdnico de la asociacidn se sostuvo mediante
reuniones periddicas, espacios de deliberaciéon y acciones informativas dirigidas a garantizar la

transparencia y la participacién. Reuniones y espacios de trabajo

® Reuniones de equipo: Se llevaron a cabo 55 sesiones de trabajo, orientadas a la planificacion
operativa, seguimiento de proyectos y coordinacion interareas.

® Reuniones de Junta Directiva: La Junta Directiva celebrd 23 reuniones, en las que se abordaron
cuestiones estratégicas, administrativas y de representacion institucional.

® Asambleas Generales: Se realizaron 4 asambleas, garantizando la participacién democratica de

las entidades socias y la validacion colectiva de las decisiones mas relevantes.
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Encuesta de satisfaccion

Afinal del ano 2025 se realizd una encuesta de satisfacciéon que arrojé los siguientes resultados sobre

cinco puntos:

Valoracion de CanELA por usuarios de servicios
Junta directiva
5
Media Trabajo social
Apoyo emocional Fisioterapia
Logopedia

Apoyo
emocional

Junta directiva Trabajo social Fisioterapia Logopedia

4,87 4,87 4,93 4,93 487 4,89

I I I I
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TRABAJO SOCIAL: El servicio cumple con mis Estoy satisfecho/a con el

El/la profesional esta expectativas servicio
preparado/a para atenderme
4.89 4.86 4.87

FISIOTERAPIA: El servicio cumple con  Estoy satisfecho/a con  Mi calidad de vida
El/la profesional esta mis expectativas el servicio es mejor desde
preparado/a para que recibo este
atenderme servicio

5,00 5,00 4.93 479

LOGOPEDIA: El servicio cumple con  Estoy satisfecho/a con  Mi calidad de vida
El/la profesional esta mis expectativas el servicio es mejor desde
preparado/a para que recibo este
atenderme servicio

5,00 5,00 4.93 4.79

APOYO EMOCIONAL: El servicio cumple con  Estoy satisfecho/a con  Mi calidad de vida
El/la profesional esta mis expectativas el servicio es mejor desde
preparado/a para que recibo este
atenderme servicio

5,00 4.83 4.87 4,83

JUNTA DIRECTIVA: Estoy satisfecho/a con el trabajo de la junta
La Junta Directiva se implica en la gestién de la | directiva

asociacién y busca soluciones a nuestras
necesidades

4,87 4,87

Nota media

4,894/5,00
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Memoria de actividades sociales
del ano 2025

Durante el ano 2025, la conciencia solidaria de la ciudadania y su empatia con las personas que
sufren la ELA ha tenido como consecuencia la participacién de CanELA en numerosas iniciativas a

favor de nuestra asociacién.

Actividades de visibilidad y concienciacién

Gala del montaniismo cantabro 28/3/2025

La Asociacién CanELA fue invitada a participar en la Gala del Montafismo Cantabro 2025, un
espacio de encuentro y reconocimiento al deporte en la regién. La entidad aportd visibilidad a la
Esclerosis Lateral Amiotréfica mediante la presencia de Ana, vicepresidenta de la asociacidn, y del
trabajador social de la asociacién. Durante el acto también se rindié homenaje a veteranos y
deportistas, quienes compartieron sus experiencias y testimonios, generando un marco de
sensibilizacién y apoyo mutuo. A continuacidn, tuvo lugar un lunch muy animado. La recaudacién
obtenida por la venta de entradas fue donada por la Federacién Cantabra de Deportes de Montanha

y Escalada a la asociacion.
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Accién Social Caixa (Gijén) 22 de mayo de 2025

Accidn Social Caixa organizé una jornada con las entidades con las que colabora en Cantabria y
Asturias y solicitd nuestra participacidn como ponentes en dicho evento.

TRABAJO EN ALGO MAS
NOS CONVIERTE
EN CAIXABANK

K CaixaBank

Programa divulgativo y formativo “Manos que cuidan”

A lo largo del ano 2025 se realizaron numerosas sesiones formativas a la par que divulgativas
dentro del programa elaborado y coordinado por CanELA denominado “Manos que cuidan”.

Programa de Formacién y Divulgacién CanELA 2025
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La Asociacién CanELA, en su compromiso constante con la mejora de la calidad de vida de las
personas afectadas por la Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) y de sus familias, puso en marcha un
Programa de Formacién y Divulgacién dirigido a cuidadores y publico general.

Este ciclo formativo, que se desarrollé entre mayo y diciembre de 2025, ofrece talleres
especializados en tres areas fundamentales del abordaje integral de la ELA:

e Fisioterapia: técnicas practicas para favorecer la movilidad, prevenir complicaciones y
mejorar el bienestar fisico.

e Logopedia: estrategias de comunicacién y deglucién que facilitan la autonomiay la

interaccion social.

e Apoyo emocional y psicosocial: recursos para afrontar la carga emocional, promover la
resiliencia y fortalecer a las familias y cuidadores.

Sedes del programa

El programa se desarrollé de manera descentralizada para garantizar el acceso en las principales
areas urbanas de Cantabria:

e Santander
e Torrelavega
e Camargo
Objetivos principales
1. Formar a cuidadores en técnicas y recursos que faciliten los cuidados diarios.

2. Sensibilizar a la sociedad sobre la realidad de la ELA y la importancia de la atencién

integral.
3. Generar espacios de encuentro entre familias, profesionales y ciudadania.
4. Ofrecer apoyo practico y emocional a quienes conviven directamente con la enfermedad.
Metodologia

Los talleres combinaron sesiones tedricas con practicas dinamicas y participativas, impartidas por
el equipo profesional de CanELA (fisioterapeutas, logopedas, psicélogos y trabajadores sociales),.

Calendario

e Inicio: mayo de 2025
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e Finalizacién: diciembre de 2025
e Periodicidad: talleres mensuales alternando sedes para llegar a todo el territorio.

Este programa sitia a CanELA como referente en Cantabria en la formacién y divulgacién sobre
ELA, abriendo sus puertas no solo a cuidadores, sino también al publico general que quiera
comprender, apoyar y comprometerse con esta realidad.
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MANOS
QUE CUIDAN

CUIDADOS RESPIRATORIOS
EN EL PACIENTE ELA

TORRELAVEGA
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IV Marcha Costa de Santander — CanELA 2025 21/6/2025

El pasado 21 de junio de 2025, coincidiendo con el Dia Mundial de la ELA, la Asociacién CanELA
organizd la IV Marcha Costa de Santander, una cita solidaria ya consolidada en el calendario social
y deportivo de Cantabria.

La marcha tuvo como punto de salida el aparcamiento de la Playa de Los Peligros y recorrié el

impresionante litoral santanderino hasta el Faro de Cabo Mayor, pasando por el parque de
Matalenas. Un trazado accesible y simbdlico, que permitié combinar actividad fisica, contacto con
la naturaleza y visibilidad social de la Esclerosis Lateral Amiotrdfica.

La convocatoria contd con una participacidn de mas de 850 personas, entre las que se
encontraban personas afectadas por ELA, familiares, amistades, profesionales sociosanitarios,
representantes institucionales, personal de CanELA y un nutrido grupo de voluntariado que
garantizd la seguridad y acompanamiento de los participantes. Especial mencién hay que hacer a
la asociacidn Arrastrasillas, que, una vez mas, permitié a seis personas enfermas disfrutar de la
marcha acompanando al resto de los participantes. Esta implicacién colectiva generdé un ambiente
de solidaridad, inclusién y esperanza que marcé la jornada.

El objetivo de la marcha fue sensibilizar a la ciudadania sobre la ELA y recaudar fondos destinados
a los programas que CanELA desarrolla en Cantabria atencidn social, fisioterapia, logopedia, apoyo
psicolégico y formacidn a cuidadores, servicios esenciales que contribuyen a mantener la calidad
de vida de las personas con ELA y sus familias.

Ademas, la marcha contd con la colaboracidn de diversas entidades publicas y privadas, y obtuvo
una notable cobertura en medios de comunicacidn locales y regionales reforzando la visibilidad
de la causa y de la labor que desempena CanELA en el territorio cantabro.

La IV Marcha Costa de Santander ha supuesto un nuevo impulso al compromiso social con la ELA,
consolidando a CanELA como un agente clave en Cantabria en la defensa de los derechos, la
inclusién social y la calidad de vida de las personas afectadas por esta enfermedad.
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Participacidn en el evento solidario «k ELADOS»

Santander, junio 2025 — Recinto de la Magdalena

En el mes de junio, la Asociacidn CanELA participd activamente en el evento solidario «kELADOS»,
una jornada ludica y familiar promovida por Helados Regma con el objetivo de dar visibilidad a la
ELAy recaudar fondos para apoyar a las personas afectadas por esta enfermedad en Cantabria.

(CanELA

B egmates

Hoy arranca el
festival
Magdalena en
Vivo.

Cada gesto,
cada donativo,
SU MA_.

elad OS

CAnELA regma

El evento, celebrado en el emblematico recinto de La Magdalena en Santander, reunié a cientos de
personas en un ambiente festivo, con musica, actividades infantiles, degustaciones y espacios
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informativos. CanELA conté con un estand propio de sensibilizacién, donde se ofrecié informacidn
sobre la ELA, se compartieron testimonios y se dio a conocer el trabajo diario que realiza la
asociacién en apoyo a pacientes y familias.

Gracias a la implicacién de Regma y a la gran acogida del publico, esta accidn permitié reforzar el
compromiso social de la ciudadania cantabra y recaudar fondos que se destinaran integramente a

programas de atencién sociosanitaria y apoyo emocional a personas con ELA.

La colaboracién con empresas locales comprometidas, como Regma, es un ejemplo del tejido
solidario necesario para avanzar en la inclusién y la mejora de la calidad de vida de las personas
con ELA en Cantabria.

son fundamentales para continuar con nuestra misién de mejorar la calidad de vida de las personas
con ELA.

Si deseas saber mas sobre nuestras actividades o cdmo puedes colaborar con nosotros, te invitamos
a visitar nuestra pagina web o seguirnos en nuestras redes sociales.
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Igualmente, ese mismo dia 21 de junio por la noche, diferentes ayuntamientos de Cantabria como el
de Santander, Torrelavega, Camargo, Astillero, Polanco, Cartes, Potes o Castro Urdiales se sumaron al
movimiento LUZ POR LA ELA, iluminando sus fachadas de color verde
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Participacién en el evento solidario «Gymkana infantil Alma Guerrrera » Reocin
19/7/2025

La asociacién CanELA fue invitada a participar en Puente San Miguel en la accién solidaria
organizada por Alma Guerrera y el ayuntamiento de Reocin. En ella tomaron parte ungran nimero
de nifos y nifas, que disfrutaron de una tarde llena de actividad y juego. La recaudacién de las
inscripciones fue donada a nuestra asociacidn, a la vez que se nos permitié montar un punto de

informacidn en el que se pudo informar sobre la actividad que desarrolla CanELA.
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Presencia y participacién en las fiestas de Santiago en Santander, con la
colaboracién de la pena Alme-jillén el 24 de julio de 2025

El 24 de julio de 2025, las personas que integran CanELA tuvimos el privilegio de participar en las
fiestas de Santiago en Santander. Este evento, que reune a la comunidad en un ambiente festivo,
fue una oportunidad significativa para CanELA de aumentar la visibilidad de la ELA y fortalecer su
presencia.

La entusiasta colaboracidn de la Pena Alme-jilldon fue fundamental para el éxito de nuestra
presencia en estas festividades. Juntos, logramos crear un espacio de solidaridad donde se
compartio el espiritu festivo con el apoyo a la comunidad de la ELA en la ciudad de Santander. La
Pefa Alme-jilldn nos brindd un apoyo incondicional y lleno de humanidad, facilitando nuestras
actividades y ayudando a atraer la atencidn de los asistentes.

A través de este evento, CanELA no solo logré sensibilizar al publico sobre la ELA, sino que
también recaudd fondos vitales para continuar con su misién. Gracias a la generosidad de los
participantes, se recaudaron 1080 €. Estos fondos se han destinado directamente a mejorar la
atencién de las personas con ELA en Cantabria, asegurando que reciban el apoyo y los recursos
necesarios para mejorar su calidad de vida.

La participacidon de Canela en las fiestas de Santiago fue un éxito en términos de recaudacién de
fondos, y primordialmente sirvié para fortalecer el sentido de comunidad y apoyo mutuo en
nuestra regién. Estamos profundamente agradecidos a la Pefia Alme-jilldn, y al Ayuntamiento de
Santander por favorecer estas manifestaciones de solidaridad y a todos los que hicieron posible
este evento. Seguiremos trabajando incansablemente para mejorar la vida de las personas
afectadas por la ELA y esperamos continuar contando con el apoyo de la ciudadania de Santander
en futuros eventos.
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Premio Onda Cero Cantabria 2025 — Categoria Solidaria

Santander, 19 de junio de 2025 — Casino del Sardinero

La Asociacién CanELA fue galardonada con el Premio Onda Cero Cantabria 2025 en la categoria
Solidaria, un reconocimiento otorgado por la plantilla de la emisora para distinguir la labor social
de entidades y personas que contribuyen al progreso de Cantabria.

La gala de entrega se celebré el 19 de junio de 2025 en el Casino del Sardinero de Santander, y
congregd a representantes institucionales, empresariales, culturales y del tercer sector. CanELA
compartié escenario con otras entidades premiadas en distintas categorias, como la Coral Salvé de
Laredo (Cultura), Regma (Empresa) y Bathco BM Torrelavega (Deporte).

Este galardén pone en valor el trabajo que realiza CanELA para mejorar la calidad de vida de las
personas afectadas por ELA y sus familias en Cantabria, visibilizando su esfuerzo en el ambito
sociosanitario, psicolégico y de sensibilizacidn social. Actualmente, la asociacidn cuenta con cerca
de 130 socios, de los cuales 41 estan afectados directamente por la ELA.

El reconocimiento supone un importante impulso moral y mediatico, y refuerza el compromiso de
CanELA con la defensa de los derechos y la inclusién de las personas con ELA en la sociedad
cantabra.
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Salida y convivencia en el Parque natural de los Collados del Asén ,5 de septiembre
de 2025

Dentro de las actividades de ocio inclusivo y convivencia organizadas por la Asociacion CanELA en
su programa “Respirar Cantabria 2025”, financiado por la Direccion General de Montes y
Biodiversidad de la Consejeria de Desarrollo Rural, Ganaderia, Pesca y Alimentacién del gobierno

de Cantabria, el 5 de septiembre de 2025 realizamos una salida al Parque Natural de los Collados
del Asdn, un enclave privilegiado de la geografia cantabra.

La jornada comenzd con la visita al Centro de Interpretaciéon del Parque, donde las personas
participantes pudieron conocer en detalle los valores naturales, la fauna, la flora y la importancia
de este espacio protegido. Posteriormente, nos desplazamos hasta el Mirador de las Cascadas del
Rio Gandara, uno de los puntos mas emblematicos del entorno, que ofrecié a todos la posibilidad
de disfrutar de un paisaje espectacular y accesible, cargado de belleza y de calma.

La actividad finalizé con una comida de hermandad, en la que se compartieron momentos de
convivencia, unién y apoyo mutuo entre personas afectadas de ELA, familiares, equipo profesional
y voluntariado.

Esta salida, ademas de su componente ludico, supuso un espacio de respiro familiar y de
fortalecimiento del tejido asociativo, recordandonos la importancia de generar experiencias
positivas en entornos naturales que contribuyan al bienestar fisico y emocional de quienes
conviven con la enfermedad




CANELA

Asociacién cantabra de
Esclerosis Lateral Amiotréfica

Parque Notural
la los Collados 31? Astn




CANELA

Asociacién cantabra de
Esclerosis Lateral Amiotréfica

Feria de Voluntariado de La Cavada, 25 de octubre de 2025

El pasado sdbado 25 de octubre, nuestro grupo de voluntarios y voluntarias acudié a la segunda
edicion de la Feria de Voluntariado de La Cavada.

Este tipo de eventos permiten dar una mayor visibilidad y conciencia social tanto de la
enfermedad como de la entidad. Del mismo modo, la realizacién de este evento en un entorno
rural como La Cavada ha supuesto una oportunidad para acercar la actividad de la asociacién al
medio rural.
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La feria ha facilitado el encuentro con otras entidades sociales, favoreciendo el intercambio de
experiencias y la creacién de sinergias. Este contacto permite fortalecer el tejido asociativo y
comunitario, promoviendo una red de apoyo mas sélida y colaborativa entre las asociaciones.

Igualmente, nuestra participacidn gracias a la colaboracién y solidaridad de las personas asistentes.
Este tipo de actividades nos permiten seguir desarrollando nuestros programas y servicios para las
personas con ELA.

Q EL DIARIO MONTARES
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La bolera de La Cavada acoge
el préoximo sabado la Feria del
Voluntariado

La segunda edicién de esta cita solidaria se celebrard con la
colaboracién de una veintena de organizaciones
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Salida y convivencia en Monte Hijedo, 29 de noviembre de 2025

La Asociacién CanELA, en el desarrollo de su Programa Respira Cantabria 2025 financiado por la
Direccién General de Montes y Biodiversidad, realizé una jornada de convivencia en el LIC de
Monte Hijedo el anterior sdbado 29 de noviembre de 2025.

La programacidn de esta jornada tuvo comienzo con la visita al Centro de Visitantes de Monte
Hijedo. El centro expone la riqueza forestal de la comarca y la relacién que ha mantenido con la
poblacidn local, cdmo se ha desarrollado la relacién entre la poblacidn y el medio natural
aprovechando sus recursos. La visita, ademas de aportar conocimientos culturales y del medio
natural a los participantes, contribuyé a fortalecer el concepto de pertenencia y comunidad.
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La comida en el restaurante “El Puerto de La Poblacién” en La Poblacidn, dio continuidad al motivo
de conexidn con el entorno natural y permitié a los participantes disfrutar del paisaje y el entorno
del embalse del Ebro. La comida constituyd un clima relajado en el que conversar, compartir
experiencias, reir y desconectar de la rutina diaria y exigente que impone la ELA.

Después de la comida se realizé un taller de pintura en las mismas instalaciones. La pintura, como
medio de expresion libre y creativo, sirvié de recurso terapéutico continuando con el ambiente
amistoso y seguro que se habia construido a lo largo de la manana.

Salida y convivencia en el Parque Nacional de Picos de Europa, 20 de diciembre de
2025

La asociacion CanELA, gracias a la financiacién de la Direccién General de Montes y Biodiversidad
para el programa Respira Cantabria 2025, pudo realizar la salida al Parque Nacional de Picos de
Europa el pasado sabado 20 de diciembre.

Después de varios dias de nevasca, las condiciones meteoroldgicas permitieron a los asistentes subir
en el teleférico. Disfrutaron de un paisaje completamente nevado, pudieron inspeccionar el entorno
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y sacarse algunas fotos. La tranquilidad y el silencio del paisaje nevado ayuda a reducir la ansiedad
y la sobrecarga emocional que acompana a la enfermedad.

Continuaron con una comida en el restaurante Balneario de La Hermida. Estos encuentros y en
especial este espacio permiten a los asistentes relajarse, relacionarse, conocerse y establecer
vinculos. Esta dindmica es muy importante para generar relaciones de apoyo en el contexto de la
enfermedad, permiten sentirse acompanado.

A continuacidn, se realizé un taller de fotografia que los participantes pudieron desarrollar rodeados
por el paisaje del desfiladero. Aprendieron a darle un mejor y mayor uso a las cdmaras de sus
teléfonos mdviles, gracias a la adaptacion del taller a las capacidades materiales de los participantes.
Para algunos de los asistentes, este taller tuvo mucho significado al contribuir a romper la brecha
digital. Del mismo modo, este taller sirvié para la expresidén de emociones y conexién con el entorno.

Las actividades de estas caracteristicas permiten a los participantes, ya sean enfermos o familiares,
a romper con la rutina habitual y comprobar el abanico de actividades que pueden continuar
realizando.

Concierto Barroco de Navidad en la Catedral de Santander, 23 de diciembre de 2025

La asociaciéon CanELA, participd en el Conceirto Barroco de Navidad de la Catedral de Santander el
pasado 23 de diciembre de 2025. Durante el concierto, se nos brindo la oportunidad de instalar un
puesto informativo y de venta de material atendido integramente por personas voluntarias de la
entidad. Gracias a su implicacién y compromiso se logro una gran recaudacién economica a traves
de la venta de productos, ademas de dar visibilidad de la ELA y de la asociacidn.

Este tipo de iniciativas resultan fundamentales para acercar nuestra causa a la sociedad en un
contexto accesible y emotivo como es la Navidad, favoreciendo la sensibilizacién y el apoyo
ciudadano.

Igualmente, ponen en valor la importancia de la labor que ejerce el equipo de voluntarios y
voluntarias, cuyo esfuerzo hace posible la participacidn de la asociacién en eventos de este tipo.
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XI1I Rallye Clasicos Solidarios 2025, 27 de diciembre de 2025

El pasado sabado 27 de diciembre de 2025 tuvo lugar la decimotercera edicién de Rallye Clasicos
Solidarios en la Pista Polideportiva junto a la bolera cubierta de Puente Arce.

Un rallye de regularidad de clasicos con un recorrido de 120 km en el que participaba la Escuderia
Scratch, que destiné todo lo recaudado a Asociacién CanELA.

Estos eventos son muy significativos para la asociacién ya que permiten llegar a mas personas, de
diferentes colectivos y edades. Consideramos muy importante realizar y mantener este tipo de
actividades para ampliar la conciencia social y solidaridad de la comunidad. Gracias a ello, poco a
poco estamos mas cerca de que la poblacién de Cantabria conozca lo que es la enfermedad y que
recursos existen para las personas que la padecen.

De la misma manera, estas actividades son esenciales para poder mantener la calidad y frecuencia
de nuestros servicios y asegurar que todas las personas enfermas que acuden a la asociacién tengan
acceso a ellos.
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CanELA en los medios

CATEGORIA SOLIDARIA
Asociacion CanELA, premio Onda Cero Cantabria
2025

El premio en categoria solidaria ha recaido en la asociacién CanELA, la asociacién de enfermos y afectados de
Esclerosis Lateral Amiotrofica de Cantabria

Premiados en los VII Premios Onda Cero Cantabria

Alicia Real
Santander | 17.06.2025 13:02

)®

Fernando Martin, presidente de la asociacion CanELA, explica como decidié poner en

LEERMAS marcha una asociacion que a dia de hoy ayuda a mas de 40 enfermeros de ELA. Su padre fue
%» Premiados en los VII diagnosticado de esta enfermedad y decidié que "era el momento de ayudar" a unos
Premios Onda Cero enfermos que estaban olvidados.
Cantabria

Categoria Solidaria

El premio en categoria solidaria ha recaido en la asociacion CanELA, la asociacion de enfermos y afectados de
Esclerosis Lateral Amiotréfica de Cantabria.

La misién principal de CanELA es proporcionar apoyo integral a las personas afectadas por ELA, mejorando su calidad
de vida y promoviendo la investigacion. Gracias a la asociacion, Santander ha acogido hace unos dias la Cumbre
Nacional de la ELA.

A dia de hoy, conforman CanELa cerca de 130 socios, 41 de ellos afectados por la enfermedad.

Entrega del Premio: el 19 de junio

Onda Cero Cantabria entregara el jueves 19 de junio sus séptimos premios que, en esta edicion de 2025, han recaido
en la Coral Salvé de Laredo, en categoria cultural; en Regma, en categoria empresarial; en la asociacion CanELA, en
categoria solidaria, y en el equipo de balomano Bathco BM Torrelavega, en categoria deportiva.

El objetivo de estos galardones es reconocer la trayectoria profesional y la dedicacion de personas o instituciones
cantabras o vinculadas a Cantabria. Se trata de unos premios que elige y concede la plantilla de la emisoras de
Atresmedia Radio en Cantabria.

A la entrega de premios asistiran, entre otras personalidades, el director general de Atresmedia Radio, Raman Osorio,
la presidenta de la Comunidad Auténoma de Cantabria, Maria José Sdenz de Buruaga, y la alcaldesa de Santander,
Gema Igual.

Esta entrega de premios se lleva a cabo gracias al patrocinio y colaboracion de EDP, Banco Santander, Callaghan,
Anchoas Codesa, Fundacion Comillas, Carrefour, Tenysol, Asociacion de Campings de Cantabria, Ebro Grupo Blendio,
Ventanas Arsan, Cocacola, Ayuntamiento de Santander y Cantabria Infinita.
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E2 El Diario Montafigs
Y Joaquin luché contra la ELA hasta el final

Hoy tengo que despedirme, he decidido pedir la sedacidn paliativaz, escribid en junio
este afectado que vivio la enfermedad en Cantabria y...

24 oct 2025

E2 El Diario Montafigs
Las imagenes de la marcha por la ELA en Santander

La cita solidaria congregd a casi 900 personas en un recorrido que partio de la playa
de Los Peligros y llegd hasta el Faro de Cabo Mayor.

21 jun 2025

E2 El Diario Montafigs

Maliano estrena en diciembre Camargo Infinita, un festival
de musicas urbanas

Juan Magan, Malevaje y El Jincho, entre los artistas de la primera edicion.

14 nov 2025
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«Esperamos que laley ELA
llegue alacamadelos
enfermos: 1.150 han muerto en
el ano de espera»

El cantabro Fernando Martin, presidente de ConELA, confia en que la
«alegria» del real decreto con los 500 millones de ayudas no se
enturbie con debates politicos sobre el reparto de la financiacién
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El Gobierno de Cantabria convoca por primera vez
subvenciones para cuidar a domicilio a personas
con ELA

19/04/2025

«Paso hacia el objetivo de llegar a cuidados para las personas con
Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA), 24 horas al dia»

El Gobierno de Cantabria ha convocado por primera vez una linea de subvenciones destinadas al cuidado en el domicilio de personas con
Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA). La presidenta de Cantabria, Maria José Saenz de Buruaga, asi se lo ha anunciado al presidente de la
asociaciéon CanELA, Fernando Martin, durante el encuentro que han mantenido en la sede del Ejecutiva. El Gobierno invertira 100.000
euros en estas ayudas, que la asociacion ha celebrado, y gue suponen una importante mejora en la calidad de vida de las personas con ELA

en estado avanzado, que requieren oxigenoterapia, y un importante apoyo también para sus familias.

Buruaga: «Esto es una muestra clara del compromiso del Ejecutivo
con las personas diagnosticadas con esta enfermedad
degenerativa»

Buruaga ha asegurado que es un ejemplo de politica Gtil y una muestra clara del compromiso del Ejecutivo con las personas
diagnosticadas con esta enfermedad degenerativa y, que segun CanELA, ascienden a 52 en la comunidad auténoma. «Con el fin de
garantizar la atencién adecuada y el apoyo necesario a las personas diagnosticadas con ELA y a sus familias hemos convocado estas
ayudas que suponen una inversion de 100.000 euros, aungue se puede ampliar en caso de que fuera necesario para asegurar que todos los
cantabros gue necesiten este cuidado directo en su domicilio lo van a recibir», ha explicado |la presidenta.

Para Martin, estas ayudas suponen «un paso hacia el objetivo de llegar a cuidados para estas personas 24 horas al dia, tal y como
aparece en la ley». Las subvenciones, que el BOC publico el pasado lunes, estan destinadas a financiar los servicios de asistencia
personal o cuidador profesional en el domicilio y el servicio de ayuda en el hogar a lo largo de este ario, con un importe maximo individual
de 25.000 euros.
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comenzarian antes de que nnalizara el ano.

Sin embargo, el proyecto no se ha desarrollado. "Cuando llegamos a la
Consejeria nos encontramos con que habia una persona, enferma de

ELA residiendo en el CAD de Cueto, pero no existia ningun tipo de
proyecto para establecer alli una unidad. Solo se habia acondicionado
una habitaciéon para acoger a esta persona, con un familiar que le
acompariara, pero ni existian medios, ni existia personal formado", ha
aclarado Eduardo Rubalcaba, director general de Dependencia y
Atencidn Sociosanitaria, en declaraciones a la Cadena Ser. A juicio de
los actuales gestores, el CAD de Cueto no es el lugar adecuado para
establecer una unidad de estas caracteristicas.

Ese primer paciente derivado al CAD de Cueto, Joaquin Mendoza,
finalmente tuvo que abandonar la residencia, tal y como ha reconocido
el presidente de CanELA, la asociacion dedicada a ayudar a personas
con ELA en Cantabria. "Cuando a Joaquin le derivaron al CAD de Cueto,
los profesionales no estaban preparados, ni formados para atender una
patologia con unas especificidades tan concretas y tan complejas. El
CAD de Cueto no cumplia las condiciones para atender a un paciente

como él".

Fernando Martin, presidente de la Asociacion Cantabra de Esclerosis
Lateral Amiotrofica ha adelantado que se esta trabajando en otro
proyecto piloto, para extrapolarlo a otras comunidades, como la
nuestra. "Estamos desarrollando un proyecto residencial que servira

-

Deportivos Francisco José Delgad Directo
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deportey solidaridad para luchar contrala
enfermedad

La cita deportiva, organizada por la Fundacion Eurocaja Rural, se disputa el

proximo domingo 5 de octubre de manera presencial y del 25 de septiembre y
13 de octubre de manera virtual
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tomar io en supl tosa
diario para mejorar la salud

Ignacio Foces, experto en politica,
ve el resultado de las elecciones en
Castillay Leon y es contundente

* Juan del val dice lo que muchos
piensan sobre "Torrente,
presidente’ tras los ataques ala
pelicula de Santiago Segura

* Este ha sido el tiempo de Ayuso en
los 10 kilometros de la Carrera del
Agua de Madrid

* Carlos Herrera ve el resultado de
las elecciones en Castillay Leon y
opina sin filtros

RECOMENDADO

Las entidades beneficiarias de la carrera son este afio ADELANTE CLM,
ADELA Madrid, ELA Castillay Leon, ADELA Comunidad Valenciana, ELA
Region de Murcia, Asociacion Aragonesa de Esclerosis Lateral Amiotrofica
(ARAELA) y la Asociacion Cantabra de Esclerosis Lateral Amiotrofica
(canELA). Todas ellas han dado inicio a la prueba con la marcha solidaria
contra la ELA, protagonizada por personas afectadas, familiares,
cuidadores, representantes de las entidades beneficiarias y autoridades,
con la finalidad de dar mayor visibilidad a esta enfermedad degenerativa.




CANELA

Asociacién cantabra de
Esclerosis Lateral Amiotréfica

Q EL DIAR.[O MONTANES

Portada > Cantabria

La marcha por la ELA sera el Q
sabado 21de junio desde Los
Peligros hasta el Faro

Las inscripciones incluyen camiseta, pulsera y una entrada para
Cabuerniaventura sellando el dorsal en la meta, con un donativo de 10
euros que se destinara a los servicios esenciales que facilita CanELA a
los afectados




CANELA

Asociacién cantabra de
Esclerosis Lateral Amiotréfica

EL DIARIO MONTANES

Noticias de Esclerosis Lateral
Amiotrofica

Obituario

= Constantina Asuncion Varela | Jubilada del Hotel
de Suances

Tinuca Varela, un legado de
amor por lavidaquenilaELAle
arrebato

Nacho Cavia | Los Corrales de Buelna
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noticlas socledad salud

Los pacientes de ELA aseguran que “mientras no haya
tratamientos ni cura tiene que haber cuidados”

01 DIC 2025 |12:58H | MADRID
SERVIMEDIA

El presidente de la Confederacién Nacional de Entidades de Esclerosis Lateral Amiotréfica
(ConELA), Fernando Martin Pérez, sefialé este lunes en el Foro Salud que “mientras no haya
tratamientos ni cura para esta enfermedad tiene que haber cuidados para los pacientes” y esto
lo contempla la ‘ley ELA'".

Durante el encuentro informativo organizado por Nueva Economia Forum, en el que fue
presentado por la ministra de Sanidad, Mdnica Garcia, el presidente de ConELA declaré que,
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los afectados por la enfermedad, ni con la financiacion ni aplicacion de unos cuidados dignos, unidades de
referencia, impulso de la investigacion cientifica, refuerzo de la asistencia domiciliaria o la mejora del acceso a
cuvidados paliativos que prometia. La falta de fondos y de financiacion sigue dejando esta ley en tierra de

nadie, algo que preocupa tanto a las instituciones, como a los propios afectados.

El proximo 27 de mayo el Palacio de la Magdalena de Santander reunird al Gobierno central, a las
comunidades y a diferentes profesionales sanitarios en la Cumbre Nacional de la ELA, para, entre todos,
pasar de la ley a la realidad. Un evento determinante que relne expertos en enfermedades
neurodegenerativas, responsables sanitarios, investigadores, politicos y profesionales del ambito

sociosanitario para abordar el presente y el futuro de esta enfermedad.

La apertura de la jornada correra a cargo de Fernando Martin, presidente de ConELA, Zulema Gancedo,
concejala de Servicios Sociales, Familia, Salud, Autonomia Personal e Igualdad, Begorfia Gomez del Rio,
consejera de Inclusion Social, Juventud, familias e Igualdad de Cantabria y JesOs Martin Blanco, director
general de Discapacidad. Ellos daran paso a Juan Carlos Unzué, portavoz oficial de ConELA que generara un

didlogo con Martin Caparrods, periodista y escritor para poner a la ELA en primer plano.

El didlogo dard paso a la mesa de buenas practicas donde representantes del Gobierno central y las
comunidades autdénomas pondran en comun los factores de mejora en la gestion de la ELA. Cantabria, Galicia,
Navarra, La Rioja o la Comunidad Valenciana seran algunos de los participantes, junto con Pedro Gullon,
director general de Salud Poblica del Ministerio de Sanidad, quien cerrard la mesa de debate de la que se

espera extraer una estrategia comun en favor de la enfermedad.

La mesa de debate politica dard paso a la mesa de profesionales, donde expertos en la enfermedad pondran
en comUn su experiencia, conocimientos y puntos de vista para un mejor abordaje de la ELA. Yolanda Moran,

enfermera gestora de casos del Hospital Universitario La Paz-Carlos Ill ahondara en la necesidad de contar
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24 HORAS

ConELA: "Ojala estas ayudas mejoren la vida de los enfermos de ELA'

Hablamos con Fernando Martin, presidente de la Confederacion Nacional de Entidades de ELA (ConELA)

El Consejo de Ministros ha aprobado este lunes nuevas medidas para reforzar la atencion a enfermos de ELA, con una inversion de 500 millones de euras y la creacion de un Grado Iil+ de
dependencia extrema, que permitira prestaciones de hasta 10.000 euros al mes y asistencia 24/7. En el informativo 24 horas de RNE hemos hablade sobre ello y analizado estas nuevas ayudas con
Fernando Martin, presidente de la Confederacion Nacional de Entidades de ELA (ConELA).

Martin ha apuntado que, de esos 500 millones de euros que invertira el Gobierno, “387 son para la ley y 123 para el sistema de dependencia” Adem a anunciado que coles se reunirén
con el ministro de Derechos Sociales, Consumo y Agenda 2030, Pablo Bustinduy, para evaluar el real decreto y el texto”. Aunque, si hay algo que celebran, es que conceptos como el Grado I+
hayan salido adelante: "Ojald sirvan para que esto sea de verdad una revision del cuarto pilar del Estado del bienestar y sirva para mejorar la vida de personas que, a dia de hoy, estan fuera de ese
Estado del bienestar”

El presidente d ELA ha explicado que tendran que analizar y ver a donde van destinados esos 10.000 euros al mes que se empleardn en la asistencia a los enfermos: "Porque la nota de prensa
habla de un 50 % del Estado y un 50 % de las comunidades auténomas. Hay que verlo de acuerdo con el articulo 32 y el articulo 9 de |a ley de atencién”
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;) ULTIMA HORA Detenido tras la muerte de una mujer que estaba desap ida en Barbastro
DIRECTO

'6?‘ CAPACES Espacio ofrecido por  § O ESVE @

El Gobierno aprueba un plan urgente de 10
millones para los pacientes con ELA mas
vulnerables

Podemos admite su resultado "catastrofico" en las elecciones de Castilla y Leon

-

Ménica Garcia, ministra de Sanidad, y Fernando Martin Pérez, presidente de ConELA/ EFE
CAPACES NOTICIA @ 04 jun 2025 - 14:43 |—)
2 ALBERTO BARTOLOME
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enfermedad

La cita deportiva, organizada por la Fundacion Eurocaja Rural, se disputa el

proximo domingo 5 de octubre de manera presencial y del 25 de septiembre y
13 de octubre de manera virtual
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Ignacio Foces, experto en politica,
ve el resultado de las elecciones en
Castillay Leon y es contundente

* Juan del val dice lo que muchos
piensan sobre "Torrente,
presidente’ tras los ataques ala
pelicula de Santiago Segura

* Este ha sido el tiempo de Ayuso en
los 10 kilometros de la Carrera del
Agua de Madrid

* Carlos Herrera ve el resultado de
las elecciones en Castillay Leon y
opina sin filtros

RECOMENDADO

Las entidades beneficiarias de la carrera son este afio ADELANTE CLM,
ADELA Madrid, ELA Castillay Leon, ADELA Comunidad Valenciana, ELA
Region de Murcia, Asociacion Aragonesa de Esclerosis Lateral Amiotrofica
(ARAELA) y la Asociacion Cantabra de Esclerosis Lateral Amiotrofica
(canELA). Todas ellas han dado inicio a la prueba con la marcha solidaria
contra la ELA, protagonizada por personas afectadas, familiares,
cuidadores, representantes de las entidades beneficiarias y autoridades,
con la finalidad de dar mayor visibilidad a esta enfermedad degenerativa.
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La marcha por la ELA sera el @
sabado 21de junio desde Los
Peligros hasta el Faro

Las inscripciones incluyen camiseta, pulsera y una entrada para
Cabuerniaventura sellando el dorsal en la meta, con un donativo de 10
euros que se destinara a los servicios esenciales que facilita CanELA a
los afectados
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Memoria econdmica del ano 2025

A continuacién, presentamos la memoria econémica del afio 2025.

En cada uno de ellos, desglosamos los importes en conceptos globales segun se han ido originando,

o bien prevemos se dé la situacién.

Ingresos ano 2025

INGRESOS
Cuotas Afiliados 9.151,00 €
Ingresos por: Donaciones / Eventos / Actividades 83.630,19 €
Servicios 28.656,00 €
Subvenciones Publicas / Privadas 97.639,60 €
Donaciones para documental 21.780,00 €
TOTAL
240.856,79 €
€250.000,00
€200.000,00
€150.000,00
€100.000,00
€50.000,00 I I
€0,00 = u -
. .\,6605 QO( \ \\\é}o‘o .\o(\é? S ’Z;\/b. O& ?\/
QN o’ < < & A
(_)?* ,\e? 5% \\e(\ &
\"b \(\00 (,)\;o Q’b(}




CANELA

Asociacién cantabra de
Esclerosis Lateral Amiotréfica

Gastos ano 2025

GASTOS

Arrendamientos

Servicios Profesionales Independientes

Primas de Seguros
Formacion
Servicios Bancarios

Sueldos, Salarios y Seguridad Social
Publicidad y Propaganda

Otros Servicios
Gastos varios (Salidas Medio Ambiente y material eventos)

Amortizacién Inmovilizado

TOTAL

1.350,00 €

87.781,13 €

1.358,28 €

1.218,87 €

709,69 €

67.699,58 €

38.856,21 €

2.254,14 €
27.926,74€

520,25€

229.674,89 €
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TOTAL
Gastos varios (Salidas Medio Ambiente y material...
Otros Servicios

Publicidad y Propaganda

Sueldos, Salarios y Seguridad Social
Servicios Bancarios

Formacion

Primas de Seguros

Servicios Profesionales Independientes

Arrendamientos

€0,00 €50.000,00 €100.000,00 €150.000,00 €200.000,00 €250.000,00

Balance anual 2025

RESUMEN DE RESULTADOS

TOTALINGRESOS ~ 240.856,79 € TOTALGASTOS 229.674,89 €  DIFERENCIA 11.181,90 €
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Plan de actividades CanELA 2026

Los miembros de la Junta Directiva, los profesionales y las personas socias de la entidad
con las que actualmente contamos entre personas afectadas, familiares y colaboradores,
desarrollaremos el trabajo que en CanELA nos hemos planteado, basado en dar cobertura
en servicios de apoyo y acompanamiento a personas enfermas de ELA y familiares tras el
diagndsticoy durante el proceso de la enfermedad para este ano 2026 y que es el siguiente:

SERVICIOS DE APOYO Y ACOMPANAMIENTO A
PERSONAS AFECTADAS Y FAMILIARES TRAS EL
DIAGNOSTICO Y DURANTE EL PROCESO DE LA
ENFERMEDAD

Gestidn de la entidad

Serd responsabilidad del gerente y la coordinadora de la entidad y de la Junta Directiva,
con el apoyo del servicio de atencidén a entidades y de atencién social de COCEMFE
Cantabria.

La Junta Directiva, ademas de supervisar el funcionamiento de la entidad, la representara
en todos los actos publicos y privados a los que sean invitados y uno de sus miembros
participara como representante de CanELA en el Consejo Regional de COCEMFE Cantabria,
en la Confederacion Nacional de Entidades de ELA (ConELA) y en la Fundacién Francisco
Luzdn.

El gerente de la entidad se encargara también de la busqueda de recursos econédmicos
tanto a través de organismos publicos y privados como de otras actividades de captacion
de fondos y/o de difusion de la entidad.
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Informacidn, orientacién y asesoramiento

El trabajador social de la entidad mantendra contacto periddico con todas las familias
mediante visitas a domicilio o bien via telefénica para valorar sus necesidades y facilitarles
el acceso en la medida de lo posible a los recursos necesarios, bien directamente o
derivandolas a otros profesionales tanto de COCEMFE Cantabria como de otras entidades
si es necesario. También sera responsable del funcionamiento del banco de ayudas técnicas
de CanELA.

Apoyo emocional a afectados y familiares

La psicéloga realizard sus sesiones, bien a domicilio, o bien en sus propias instalaciones,
dependiendo de las limitaciones y necesidades de cada persona usuaria. Una de sus
funciones mas importantes es preparar emocionalmente a las personas afectadas y a sus
familiares para aceptar y afrontar la enfermedad, asi como la evolucidn, los diferentes
duelos y desenlace de la misma. Realizara sesiones de neuropsicologia con los socios que
requieran de un diagndstico precoz de Demencia Frontotemporal, demencia asociada a la
ELA en algunos casos. Igualmente, se realiza trabajo emocional paliativo y de duelo.

El servicio de Psicologia se dirigira en dos sentidos:

El cuidado emocional a los afectados de ELA, sus familiares y cuidadores a través de
sesiones individuales y de familia y los grupos con objetivos definidos como los Grupos de
Apoyo Mutuo y de Acompanamiento al Duelo.

Los objetivos de las intervenciones seran:

a. Brindar informacidény orientaciones generales para el afrontamiento psicolégico de

la enfermedad y encarar su evolucién.

Acompanamiento y apoyo emocional del duelo.

Reprogramacién de las metas vitales (Planificacién Centrada en la Persona).

d. Entrenamiento para la regulacién emocional, el manejo del estrés, asi como de
habilidades sociales, de comunicacidn y resolucién de conflictos.

o
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Prevencidn del deterioro cognitivo. Si bien la ELA no tiene repercusiones directas sobre el
desempeno cognitivo, se ha descrito que algunos afectados pueden evolucionar hacia una
Demencia Fronto-Temporal con las alteraciones cognitivas y comportamentales que puede
suponer.

Los objetivos de las intervenciones seran:

Evaluacién del desempenio cognitivo.

Diagndstico precoz de alteraciones neuropsicoldgicas.
Estimulacién cognitiva de soporte como prevencién del deterioro
Rehabilitacién neuropsicolégica en funcién de las alteraciones

Q0N oY

diagnosticadas.

Dentro de las sesiones se impartiran ejercicios para control de la ansiedad y la estabilidad
emocional a través de la respiracidn, con el objetivo de que las personas usuarias aprendan
a realizarlos y puedan utilizarlos en el momento en que lo necesiten.

Ademas de las sesiones individuales sera la encargada de poner en marcha y coordinar un
Grupo de Ayuda Mutua para familiares con el objetivo de crear un clima de comunidad en
el que cada persona pueda compartir sus inquietudes, miedos y sentimientos con el resto
del grupo.

Se realizard un Programa de Prevencién de Desgaste Emocional para cuidadores de
enfermos de ELA de cara a prevenir los sintomas de desgaste por empatia, cansancio
emocional y estrés.

Servicio de fisioterapia a domicilio

Tener un servicio de fisioterapia especializada es vital en el cuidado de personas enfermas
de ELA, para proporcionar calidad de vida y confort adecuado.

Los objetivos de las sesiones de fisioterapia seran:

a. Mantenery promover la movilidad.
b. Mantenery prolongar durante el mayor tiempo posible la funcién

respiratoria auténoma.
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El nimero de sesiones depende de la situacidn de las personas en todo momento. La
fisioterapia es, en estas personas, un tratamiento que se ha de efectuar de manera
continuada ya que, dado que es una enfermedad progresiva, requiere un control estricto
de su evolucién desde el punto de vista de la rehabilitacidon con la finalidad de ralentizar
las complicaciones derivadas de su progresidon. En funcién de la necesidad se valora la
posibilidad de que los cuidadores principales también puedan recibir el servicio, como
herramienta para prevenir o paliar las afectaciones fisicas derivadas del cuidado continuo
de las personas enfermas de ELA en su familia.

Las sesiones son individuales y personalizadas de acuerdo con el seguimiento realizado a
cada uno de los afectados y cuidadores, asi como al estadio de su situacién de salud.

Servicio de logopedia a domicilio

Se ocupara del mantenimiento de las mejores capacidades de comunicacién oral, de la
prevencién de la disfagia y educacién de su manejo en el entorno familiar.

Es muy importante cuidar este aspecto, promoviendo la prevencién de broncoaspiraciones
que acarrean problemas muy graves para la persona afectada.

Los objetivos de la logopeda que acude al domicilio seran:

a. Planeary efectuar la sesidn adecuandola a las necesidades de cada usuario en cada
momento concreto del proceso de la enfermedad.

b. Proporcionar beneficio para el propio enfermo en términos de confort y calidad de
vida, previniendo situaciones de riesgo ocasionadas por la disfagia.

c. Aportar seguridad y saber hacer a los convivientes con la persona afectada.

FORMACION DE LOS PROFESIONALES

Todos los profesionales de la entidad recibiran formacidn especifica sobre la enfermedad,
funcionaran como equipo y se coordinaran entre ellos, con los socios y con la Junta
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Directiva para una mejor atencién a las personas usuarias de cada servicio y un mejor
funcionamiento de la entidad.

De la misma manera, debido a que hemos conseguido la financiacién de la Ley ELA y la
creacion de gradoi 3+ trabajaremos con personas cuidadoras para darles formacién y
facilitar en la medida de lo posible la llegada de los cuidados en las casas, algo que va mas
allad del compromiso de CanELA.




CANELA

Asociacién cantabra de
Esclerosis Lateral Amiotréfica

Actividades de sensibilizacién y captacién de fondos

Listado de Actividades y plan de grupos:

9.

O N~ WN

Marchas/carreras de caracter solidario.

Coloquios salud

Mercadillos solidarios

Salidas al medio natural

Participacién con entidades colaboradoras

Dia mundial de la ELA

Luz por la ELA, en el Dia Mundial de la ELA

Proyecciones divulgativas documental; ELAleteo de las Libélulas y ELAleteo de las
mariposas.

Produccién del documental ELAleteo de las Ballenas.

10. Promocidn y participacién en eventos solidarios.

Desde CanELA queremos dar también importancia al ocio y a las actividades ludicas, ya
que esto permite que las personas afectadas y sus familiares tengan un respiro. Estas
actividades estan abiertas a todo tipo de publico y pueden tener llevarse a cabo también
tanto para sensibilizar a la poblacién sobre la enfermedad como para recaudar fondos para

cubrir los servicios antes mencionados. Un ejemplo de ello es la Marcha Popular “Costa de

Santander” que se celebrara el 21 de junio en el entorno de Matalefas, en Santander.

Se prevé asimismo realizar coloquios /mesas redondas de caracter divulgativo para dar
visibilidad y conocimiento sobre la realidad de la enfermedad.

En el dia Mundial de ELA nos reuniremos en mesas informativas, en coloquios de visibilidad
y gestionaremos con ayuntamientos de Cantabria “Luz por la ELA", para iluminar de color
verde, el color que simboliza la ELA, todas las fachadas posibles.

Prevemos realizar mas colaboraciones en diferentes puntos de Cantabria en esta linea.

Continuaremos promoviendo la colaboracién de empresas de Cantabria con la asociacidn,
como se hizo el afno anterior.
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A finales de ano, volveremos a poner en marcha la venta de participaciones de Loteria de
Navidad para recaudar fondos y repartir suerte entre las personas que las adquieran.

ALIANZAS Y COLABORACIONES @

COCEMFE CANTABRIA

Un miembro de la junta directiva participa como representante de la asociacién en el
consejo regional de la Federacién, con derecho a voto en la toma de decisiones.

FUNDACION LUZON

La Asociacién es miembro colaborador con la fundacién en cuanto a la elaboracién de
observatorios, planes estratégicos, de accidn e igualmente tiene voto en las cuestiones de
la Fundacion relativas a asociacionismo y cuestiones sociosanitarias de Cantabria.

CONFEDERACION NACIONAL DE LA ELA, ConELA

CanELA es una de las asociaciones miembros de ConELA; Confederacién Nacional de la
ELA, donde figuran todas las asociaciones y fundaciones de ELA de Espana y donde se
marcan los planes de accién comun a favor de las personas afectadas y sus familias. En la
actualidad CanELA ocupa la presidencia de ConELA hasta el 7 de abril de 2026.




CANELA

Asociacién cantabra de
Esclerosis Lateral Amiotréfica

HOSPITAL UNIVERSITARIO MARQUES DE VALDECILLA

Este afno, nuestro objetivo es llegar a todas las personas afectadas por la ELA en Cantabria,

para lo cual se buscara una linea de colaboracién con la enfermera gestora de casos de
ELA, asi como con el conjunto del equipo de la unidad de ELA de Valdecilla. @

ESCUELA CANTABRA DE SALUD

Con la que nos seguiremos coordinando para la puesta en marchay difusién de actividades
de dmbito sociosanitario.
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Presupuesto econdmico del ano
2026

A continuacidén, presentamos el presupuesto previsto para este afio 2026.

En cada uno de ellos, desglosamos los importes en conceptos globales seglin se han ido originando,

o bien prevemos se dé la situacién.

Ingresos presupuestados 2026

INGRESOS

Cuotas socios 8.072,00 €
Cuotas por servicios 44328 00 €
Financiacion ¢ ios 20.000,00 €
propia
Documental 7.000,00 €
TOTAL 79.400,00 €
Ayto. de.Sa.ntander 300,00 €
(mantenimiento)
Fi .
Ina?CIf’:\CIon Ayto. de Santander 1500,00 €
publica (Programas)

Ayto. de Torrelavega 4500,00 €
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Ayto. de Camargo
ICASS (mantenimiento)
Consejeria de Salud

ICASS (programas)

Consejeria de Medio

Financiacion

privada

Ambiente

TOTAL
CAIXA
Fundacién ONCE
Donaciones

TOTAL

TOTAL INGRESOS

6.000,00 €
4500,00 €
40.000,00 €

20.000,00 €

7.500,00 €

84300,00 €
15.000,00 €

5.000,00 €

15.000,00 €

35.000,00 €

198.700,00 €
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Gastos Previstos 2025

GASTOS

Alquiler 1.440,00 €
Comunicaciones y web 4536,95 €
Material oficina 1.800,00 €
Sostenimiento de la
actividad Seguros 1.470,00 €
Material de difusidén 750,00 €
Varios 2818214 €
TOTAL 38.179,09 €
Costes directos de personal 57.552,96 €
Personal
Costes de servicios externos 98.267,95 €
Cursos de especializacidn 2.200,00 €
TOTAL 158.020,91
€
Material para atencidn 2.500,00 €
Servicios

TOTAL 2.500,00 €

TOTAL GASTOS 198.700,00 €
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Balance Presupuestado 2026

RESUMEN RESULTADOS

TOTAL 198700,00€ TOTAL 198.700,00€

DIFERENCIA 0 €
INGRESOS GASTOS
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Fdo: Fernando Martin Pérez
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