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DAMOS RESPUESTA A LOS ENFERMOS DE ELA

156

CONSULTAS ATENDIDAS

El 22 % eran para

. El 35 % estaban El 31 % sobre dudas El11 % tenian que
informarse sobre

relacionadas con de diagnostico, ver con el acceso
la ELA (causas, - - .
: ensayos clinicos tramites y otras a farmacos
sintomas, etc) -
solicitudes
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https://www.youtube.com/watch?v=-UUDUpXCjkQ
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RED ESPANOLA DE

INVESTIGACION

ENn ELA

La Red Espanola de Investigacion en ELA es una iniciativa de la
Fundacion para impulsar la colaboracion entre investigadores, fomentar
la cooperacion, la retroalimentacion del conocimiento y la creacion de
sinergias entre diversos grupos.

El origen de esta Red se remonta a 2016, cuando se organizo el
| Congreso Nacional de ELA en Espaina

En el marco de esta Red:
o Organizamos reuniones virtuales y presenciales de investigadores.
« Gestionamos la base de datos de |os cientificos de ELA en Espanay
las plataformas de comunicacion entre ellos.
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CONSORCIO EUROPEO
DE ENSAYOS CLINICOS (TRICALS)

+ Somos el unico enlace de TRICALS en Espana.
+ Financiamos ensayos clinicos en Espafia.

+ Gestionamos la participacion en ensayos clinicos de enfermos de ELA.

En 2024, la Fundacién ha financiado el ensayo clinico Magnet en el

+ Hospital de Bellvitge (Barcelona) y el ensayo clinico Lighthouse Il en el
Hospital del Mar (Barcelona), Hospital la Fe (Valencia) y Navarrabiomed
(Navarra).

Colaboramos con el Consorcio Europeo de Ensayos Clinicos TRICALS
para impulsar la recogida y analisis de datos de calidad en la Plataforma
del Registro Europeo de Pacientes con ELA (PRECISION ALS).

Los ensayos clinicos son la unica esperanza




PLATAFORMA REGISTRO
NACIONAL DE ELA

La Fundacion Luzon esta sensibilizada con la necesidad de crear un registro
nacional de datos clinicos y socioeconémicos homogeneizados de personas
afectadas de ELA. Algo que, hasta ahora, era inexistente en Espana por la falta de
recursos economicos. Esta herramienta es imprescindible para:

= Servir de base de para la investigacion basica, clinicay
E traslacional sobre la ELA.

€@» Calcular el nUumero exacto de personas afectadasy sus
M\ Caracteristicas clinicas y socioeconémicas.

e& Desarrollar una medicina de precisidon que proporcione a cada
: \?/ ' paciente el tratamiento adecuado en el momento adecuado.

Para ello, la Fundacién ha destinado una inversion de 90.000 € en el periodo
2024-2025 y ha firmado un convenio con el Centro de Investigacion Biomédica
en Red (CIBER).
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70

CONSULTAS ATENDIDAS

g &

El 21% El17% eran El 61% eran
eran enfermos profesionales familiares de
de ELA sociosanitarios pacientes con ELA
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PLATAFORMA ESCUELA

En 2024, se han puesto en marcha nuevos cursos de formacion online dirigidos
a trabajadores sociales, familiares y enfermos de ELA. Actualmente, esta
plataforma contiene los siguientes cursos:

Cuidados a una persona con ELA. Cuidados respitatorios.

Cuidados emocionales. Cuidar al cuidador.

Alimentacion y nutricion.

Comunicacion alternativa.

+ + + +

Terapia ocupacional.

+ + + + +

Movilidad.

Movilizaciones y ejercicios.
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APROBACION LEY ELA

Ley 3/2024 de 30 de octubre para mejorar la calidad de vida de

personas con Esclerosis Lateral Amiotrofica y otras enfermedades
O procesos de alta complejidad y curso irreversible.

En febrero de 2024, la Fundacion Luzon, junto a otras entidades unidas en
Confederacion Nacional de Entidades de ELA (ConELA), acudimos al Congreso
de los Diputados para reclamar esta ley ante los representantes politicos.

Asi, se logré un hito histérico que da respuesta a uno de los retos mas

+ iImportantes propuestos por la Fundacion Luzén desde su origen: la aprobacion
de una ley para personas afectadas por la ELA.

La ley tiene su origen en propuestas de varios grupos parlamentarios (PP,
+ Junts, PSOE y Sumar) basadas en un documento creado por las entidades de

ConELA) Su aprobacién es una victoria colectiva de la comunidad ELA tras
mas de tres anos de esfuerzo.
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+25
EMPRESAS
AMIGAS

+ 600
SOCI0S

+15
RETOS
SOLIDARIOS
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NUEVAS VIAS PARA DONAR

En 2024 hemos implementado dos huevos canales de donacion

Es una plataforma global que permite a
empresas y empleados realizar donaciones de
forma sencilla y alineada con sus programas de
responsabilidad social en todo el mundo.

Opcidén agil y segura para todas aquellas
personas que desean contribuir desde cualquier
parte del mundo.

Estas incorporaciones refuerzan nuestro compromiso con la accesibilidad y
la transparencia en la captacion de fondos. Ademas, hemos seguido

recibiendo donaciones a través de Teaming, Bizum solidario, Mi grano de

arena, transferencia bancaria y la web.
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Jordi Sabaté,
enfermo de ELA en fase avanzada.

Cuando el humor es la iinica cura
es que hace falta mas investigacion.

‘Ayidanos en wwwifluzonorg
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SpainSays

Spoiler:

El nino de

El Sexto Sentido
esta muerto desde
el principio.

Spoiler: Los enfermos de ELA .
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