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¢ Quiénes Somos?

Somos la Asociacion Colombiana de Esclerosis
Lateral Amiotréfica (ACELA), organizacion sin
animo de lucro creada para brindarles a aquellos
pacientes que tienen ELA, sus familiares y sus
cuidadores la orientacion adecuada y el apoyo
necesario para enfrentar la enfermedad con la
mejor calidad de vida posible.

Estamos constituidos legalmente desde el afio
2008 y somos miembros plenos de la Alianza
Internacional de Asociaciones de ELA, donde se
encuentran mas de 69 asociaciones de ELA
alrededor del mundo.

Mision

Fundamentada en la experiencia, ACELA
ofrece esperanza y orientacion a los pacientes
de ELA, sus familiares y sus cuidadores en pro
de asimilar, asumir, entender y enfrentar la
enfermedad con la mejor calidad de vida

posible, mediante el acompafamiento de un
voluntariado interdisciplinario.

Visién

ACELA sera la primera opcién de informacion
y orientacion de ELA en Colombia, promovien-
do la investigacién cientifica, impulsando la
creacion de centros de atencion integral
especializados y generando documentacion
util para el apoyo a pacientes, cuidadores,
familiares y profesionales de la salud.



¢Qué es la ELA?

La Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA) es una enfermedad Neuro-degenerativa
donde las neuronas que transmiten impulsos del cerebro a los musculos se deterioran
y mueren. De esta manera los musculos del paciente se debilitan gradualmente
causando una paralisis progresiva, sin que ésta afecte sus sentidos y mente.

Afecta a Hay aprox.
1:,—2;?:5:522 mas de 400,000 3,000 pacientes
pen riesgo de personas en el con ELA en
padecer ELA. mundo. Colombia.
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¢ Qué Hacemos?

Servicios y Programas para
Personas Afectadas por ELA

Ofrecemos servicios y programas en pro del bienestar y la mejora de la calidad de
vida de los pacientes con ELA en Colombia. Con el conocimiento especializado en ELA
de nuestros profesionales en salud y el conocimiento adquirido por nuestros voluntarios
que viven o han vivido la experiencia de la ELA, ofrecemos:

Provision de elementos

Talleres que ofrecen
de apoyo tales como

Asesoria y orientacion P
orientacion médica y

por voluntarios a

pacientes, cuidadores y
familiares.

Apoyo profesional
psicolégico individual y
familiar.

5 Asesoria juridica y legal
en Colombia.

5

sillas de ruedas
especializadas, camas,
alimentos, medicamen-
tos y tecnologias de
comunicacioén ocular,
entre otros.

Orientacion médica por
expertos en ELA.

e

prdctica para pacientes
y sus familias a nivel
nacional.

Generacion y publica-
cion de documentos
especializados en ELA.



¢ Cuales son Nuestros
Retos y Proyecciones?

Aunque nuestros esfuerzos desde ACELA han logrado cubrir algunas necesidades
prioritarias de las personas afectadas por ELA en Colombia, el acercamiento a estas
personas nos ha permitido evidenciar que existen muchas necesidades y pocos
recursos. Por lo cual es de vital importancia para ACELA:

> Crear centros especializados para la ¢ Fortalecer el recurso humano y el
atencion médica adecuada para ELA. voluntariado.
Obtener financiamiento para las Investi- 7 Promover los espacios de recreacion

gaciones en ELA.

> Contar con una sede propia.

para personas afectadas por la ELA.

< Gestionar el transporte apto para
pacientes con discapacidad.

Para ello, actualmente fundamentamos nuestras actividades en 3 horizontes estratégicos:

Investigacion

Recurso Humano
y Voluntariado

Infraestructura

P

A

P

Generamos alianzas estratégicas con importantes organiza-
ciones nacionales e internacionales para centrar las labores
investigativas en conocer los avances clinicos y tecnoldgicos,
al igual que promover espacios para el estudio clinico y la
publicacién de articulos cientificos.

En ACELA brindamos el acompafiamiento psicolégico y de
enfermeria al paciente y a quienes lo rodean. Para las etapas
posteriores, se estimula el contacto con otros pacientes,
familiares y cuidadores, donde en comunidad superen los
desafios emocionales y psicologicos que la ELA implica a lo
largo de todo su proceso.

En Colombia el diagnéstico de pacientes con ELA ha aumen-
tado significativamente, en nuestra trayectoria hemos atendi-
do a mas de 2,000 pacientes. Por ello, pretendemos contar con
instalaciones fisicas que permitan gestionar investigaciones,
talleres y espacios para acoger diferentes aspectos clinicos,
familiares y académicos que requiere la ELA.
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¢Como Donar?

Puede realizar donaciones econémicas a la Cuenta de
Ahorros de Bancolombia 674-000002-50 a nombre de la
Asociacion Colombiana de Esclerosis Lateral Amiotréfica
de NIT 900226477 o a través de nuestra pagina web:
www.acelaweb.org. Para giros internacionales el codigo
Swift de Bancolombia es COLOCOBM o puede donar
por PayPal.

Caodigo QR Bancolombia Caédigo QR PayPal

[=]

Como establece el art. 125 del Estatuto Tributario Colom-
biano, empresas obtendran incentivos tributarios,
reduciendo el pago de impuestos al recibir un certificado
de donacion para exencion de impuestos con derecho a
deducir el 25% del valor donado, descontable de la renta
liquida gravable.
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Heidys Polanco

Alvaro Giraldo Hernandez
Cali - Valle del Cauca

Patricia Gutiérrez

Cartagena — Bolivar

Villavicencio - Meta

Testimonios

Nos han realizado un acompafamiento muy de cerca; nos
han ayudado con los mercados, le entregaron a mi mama una
silla neuroldgica sin ningun costo y gracias a sus gestiones
juridicas la EPS no dio la cama hospitalaria sin tantas vueltas.

Hemos estado muy bendecidos por ACELA, nos han colabora-
do no solamente con mi silla, sino que me han mandado el
alimento especial por cajas, y también me mandaron un Bipap
para poder respirar por las noches; ellos mismos se encargan de
despacharmelo por correo y yo no pago un peso. Ver al fundador
Don Orlando, quien a pesar de que también padece ELA aun
sigue trabajando, no ha desistido, y eso me ha dado un poquito
mas de fuerza para seguir. No hay palabras ni dinero que alcan-
ce a pagar lo que ACELA ha hecho por mi vida. Mil pero mil
bendiciones por todo lo que hacen por las personas con ELA.

Estamos muy agradecidos con ACELA por la colaboracion y
apoyo que hemos recibido para conocer los derechos de los
pacientes como mi madre que viven esta enfermedad, nos orienta-
ron con soporte juridico ya que nos redactaron la tutela con la
cual hoy en dia gozamos de servicios plenos; hemos recibido
orientacion por parte de enfermeria para cuidado y manejo del
paciente, nos han colaborado en reiteradas ocasiones con el
medicamento cuando la EPS tarda en la entrega y finalmente con
el préstamo de la silla con la cual mi madre esta en las mejores
condiciones. Muchas gracias por todo su gran apoyo.



