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Fundacion Luzdén

iQueridos amigos!

El 2022 ha sido un ano marcado por la
recuperacion post pandemia y aunque no
ha sido facil, desde la Fundacién Luzdn,
consideramos que ha sido un ano
importante para la visibilizaciéon de la
enfermedad. Por este motivo, nos
complace presentarles nuestra Memoria
2022.

En muy poco tiempo hemos logrado hacer
visible esta enfermedad como nunca antes
en Espana. VY, especialmente, durante este
2022 la hemos puesto en el centro de las
agendas politica, cientifica y social.

El 8 de marzo, el Congreso de los
Diputados aprobé por  unanimidad
parlamentaria la Proposicion de la Ley ELA

para garantizar el derecho a una vida
digna de las personas con ELA. Aunque
dicha propuesta no ha avanzado como
esperabamos, ha sentado las bases para
un debate en el seno del Estado que
reconozca las especificidades y los
tiempos de la ELA, que no guardan
relacion con otras enfermedades, y, en
consecuencia, requieren de un
tratamiento propio.

En este sentido, no sélo hemos anadido
informacion para facilitar la aprobacion de
la proposicion de ley, sino que también,
hemos fortalecido nuestro dialogo con las
administraciones publicas y los diferentes
grupos parlamentarios en diversas mesas
de trabajo, incidiendo en las reformas
normativas necesarias para mejorar la
atencién sociosanitaria de los pacientes
con ELA.

Ademas, en abril formalizamos |Ia
constituciéon del Consorcio Nacional de
Entidades de ELA (ConELA), que redne por
primera vez a todas las organizaciones
relacionadas con esta enfermedad en
Espana, a fin de dar una uUnica voz a toda
la Comunidad de la ELA y reforzar la
interlocucién con la Administracién del
Estado, tanto autondmica como central.

Este ano hemos finalizado nuestro
programa de becas a la investigacion
“Talento ELA", en colaboracién con
Fundacion “la Caixa”, gracias al cual se
destinaron 3.000.000 € a proyectos de
investigacion en ELA entre 2018 y 2022. Y,
estamos trabajando en su renovacion para
garantizar la continuidad de la
investigacion en Espafa para los proximos
5 anos.



Fundacion Luzdén

En la agenda social, hemos acercado el
conocimiento sobre la ELA a la sociedad a
través de numerosas acciones. retos,
carreras solidarias, proyeccion de cortos y
documentales, conciertos benéficos,
talleres, charlas, cursos de capacitacion, asi
como la publicacién y presentacion de
nuestro IV Observatorio de la ELA, que se
ha ido  consolidando como una
herramienta fiable para la recopilacién y
analisis de datos sobre las personas con
ELA en Espana.

Asimismo, hemos lanzado la campana de
sensibilizacion “Me siento cerca”, con el
objetivo de hacer un llamamiento a la
sociedad para que se sienta cerca de la
ELA y se sienta cerca de los enfermos,
acompanandoles en esta Ilucha. La
campana fue presentada en los Cines
Callao y se transmitié en las principales
cadenas de television del pais alcanzando a
millones de espectadores.

Un hito importante en la visibilizacién de la
ELA durante 2022, ha sido el partido de
futbol entre el Barcelona F.C. y el
Manchester City, gracias al trabajo del
exfutbolista Juan Carlos Unzué,
diagnosticado de ELA en 2019. Este partido
benéfico logré recaudar 4.362.872 €, que
fueron otorgados a la Fundacién Luzdn
con el objetivo de impulsar la
investigacion durante los préximos 4 anos;
destinandose el 60% a investigacion basica
y el 40% a clinica.

Desde la Fundacion Luzdén, queremos
expresar nuestro mas profundo
agradecimiento a Juan Carlos Unzué.
Acciones como estas demuestran su gran

compromiso con la Comunidad de la ELA y
su firme conviccién de que la cura para la
ELA sélo sera posible a través de la
investigacion cientifica.

Estamos seguros de que, si la investigacion
cientifica es sindnimo de desarrollo, la
investigacion en ELA se convierte en algo
absolutamente  necesario dadas las
especificidades de enfermedad incurable y
de progreso devastador, por eso, impulsar
la investigacién esta en nuestro ADN como
fundacion.

Por todo lo anterior, me gustaria agradecer
a quienes hacen posible que llevemos a
cabo nuestro trabajo. Todos estos logros,
gue los podran encontrar de forma
detallada en la presente Memoria, no
serian una realidad sin nuestros aliados
estratégicos, socios, donantes,
colaboradores, voluntarios, asociaciones de
pacientes, profesionales y a los propios
enfermos y sus familias. Su apoyo nos
permite seguir avanzando en un objetivo
tan compartido como necesario: mejorar
la calidad de vida de los enfermos de ELA 'y
encontrar una cura o tratamiento efectivo
para esta enfermedad.

Nuestra Fundacion seguira trabajando con
firmeza en la lucha contra la ELA,
convencida de que sélo juntos podemos

hacer la diferencia.

Recibid un cordial y agradecido saludo,

U e brepd

Presidenta Ejecutiva
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|

|

I

en la que las neuronas motoras encargadas del I
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D a tos van paralizando todos los musculos voluntarios.

. En Espana hay alrededor de 4.000 enfermos
La esperanza de vida de de ELA.

un enfermo de ELA esde 3
a 5 anos.

Se llega a la ELA por descarte de otras patologias y se tarda
demasiado tiempo tanto en su diagnéstico como en gestionar
las ayudas, que estan pensadas para problemas ya “tipificados y

conocidos".
Ataca las neuronas que

controlan los musculos Cada dia se diagnostican tres
voluntarios. & nuevos casos de ELA en
Inmovilizando al paciente Espafia.

progresivamente.

//i( Pierden: capacidad de
hablar, respirar, comer o
moverse por si solos.

40.000 euros de coste anual
para un paciente de ELA

Mantienen: sentir \Y
pensar. Capacidad
emocional e intelectual.

40.000 espanoles
. desarrollaran ELA a lo largo de
su vida, una cifra similar a la

poblacién de Soria.

La ELA no tiene cura.

Solo el 5,6% de los enfermos
Necesidad de atencion las ‘\\..

>4 horas del dia de ELA pueden contratar un
' \ %l, cuidador profesional.

La estructura actual del sistema sanitario

espanol no esta preparada para actuar con la .
Dos de cada tres pacientes no

agilidad que se requiere en esta enfermedad

y la dispersion de los distintos servicios disponen de medios
médicos y su falta de coordinacién con los et

servicios sociales provocan una pérdida de A—SR. tecno OgIcos para

tiempo que lo hace todo mas complicado. comunicarse. 3
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Mejorar la calidad de vida de los enfermos de ELA y sus familias
mediante la creacion y dinamizacion de una Comunidad Nacional
de la ELA en la que el paciente y su familia son el centro de
gravedad promoviendo, para ello, una mejora de su atencidn socio-
asistencial e impulsando la investigacion.

Generar conocimiento cientifico, social y asistencial
sobre la ELA que sirva de base para la toma de decisiones en todos
los ambitos.

Convertirnos en transformadores e innovadores en el
abordaje asistencial clinico y social de la enfermedad, catalizando
una Comunidad Nacional de |la ELA.

Ser referencia en la promocion de la investigacion en
ELA en Espana y Europa.

Posicionarnos como compafneros y complices de las
asociaciones de pacientes y familiares.

Eficiencia y eficacia, espiritu transformador, ejemplaridad, espiritu
global, dinamismo, innovacion, transparencia, corazon.



Unidos Contra la ELA

Hacer un mundo mejor es
posible. SI queremos, podemos
lograrlo.

Entre todos, unidos. Porque
depende de nosotros.

En la Fundacion Luzon
gueremos y podemos
transformar la realidad. Nuestra
lucha contra la ELA (Esclerosis
Lateral Amiotrofica) es dificil,
pero ya estamos consiguiendo
avances que nos permiten ser
optimistas.

Hemos logrado que los
organismos publicos se
organicen de manera mas
eficiente, ganar relevancia en el
sector médico-
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cientifico, que la sociedad
conozca y entienda la dureza
de esta enfermedad.

Y que, cada \vez mas
companias crean en esta causa
y en la Fundacion Luzoén y

colaboren con Nosotros
aportando la  financiacion
fundamental para seguir
avanzando.

Y, por encima de todo, estamos
consiguiendo mejorar la
calidad de vida de las personas
afectadas de ELA.

Ahora, queremos seguir

CONTIGO

Porque sin ti nuestro viaje es mds duro.

Queremos que nos acompanes, que

celebres con nosotros cada avance, que
formes parte de la Fundacion Luzon.



Estamos cambiando la actitud de
la sociedad frente a la ELA.

Forma parte de nuestra
Comunidad de la ELA

¢Nos acompanas?

L




Actitud
transformadora

Nosotros queremos que la ELA
tenga cura.

Y ta?

Una persona enferma de ELA
esta acostumbrada al “NO”". No
se puede hacer nada, no hay
tiempo, no hay dinero, no
sabemos, etc.

Cada dia que pasamos sin
hacer nada es otro “no”.

En la Fundacién Luzén, NO
aceptamos esas negativas.

4.000

Personas enfermas
en Espana

Nuevos diagnésticos
cada ano
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El tiempo es un factor
determinante en la lucha
contra la ELA.

Puede aparecer a cualquier
edad y su avance es muy, muy
rapido, ya que la esperanza de
vida suele ser de 4 o 5 anos
desde el diagnodstico.

Un diagndstico que tarda un
ano en ser concluyente, asi que,
imagina.. Un 20% del resto de
tu vida esperando a saber qué
tienes. Ademas, se suma la
dificultad de conseguir que la
ELA, no sdélo sea tenida en
cuenta, si no prioritaria.

Personas fallecidas
cada ano




Union
Pacientes y familias

Son el corazén de nuestra Fundacion.

En la Fundacion Luzdn queremos crear
una Comunidad Nacional de la ELA
para unir y alinear a los distintos
colectivos que pueden cambiar vy
mejorar la realidad.

Nos movemos en tres grandes areas:

Hacer

Que la enfermedad sea visible, conocida por
la sociedad y que se entienda lo que supone
para quienes la padecen.

Involucrar

Al  sector socio sanitario y a las
Administraciones PuUblicas para innovar en su
organizacion asistencial y abordar la ELA
desde una vision integral.

Promover

La investigacion en ELA y la inversion y
apoyos que mejoren la calidad de vida de las
personas afectadas.




Unidén
Pacientes y familias

EMPRESAS
UNIVERSIDADES

MEDIOS DE
COMUNICACION
FAMILIAS Y
FUND A CI PACIENTES
ADMINISTRACION

UNIDOS CONTRA LA ELA
ASOCIACION DE
PACIENTES
INSTITUCIONES
CIENTIFICAS

SISTEMA
SOCIOSANITARIO
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El Patronato es el maximo 6rgano de gobierno de la Fundacion Francisco Luzon.
Se reune periddicamente para decidir las lineas de actuacion de acuerdo a los

principios de la institucion.
D. Francisco Luzon Lopez
Fundador

D.? M.? José Arregui Galan
Presidenta Ejecutiva

D. Fernando Escribano Mora
Vicepresidente

D.? Isabel Gometza Onaindia
Secretaria

Patronos

D.? Estibaliz Luzén Gomez

D. @ Iratxe Luzon Gomez

D. Francisco Luzon Goémez

D. Carlos J. Villa Vigil-Escalera

D. Joaquin De La Herran Mendevi
D. Joaquin Del Pino Calvo-Sotelo
D.? Modnica Povedano Panadés
D. Inigo Sagardoy De Simoén

D. Santiago De Torres Sanhuja

D. Carmelo Angulo Barturen



D.? Sonia Sdnchez de Bernardo
Directora General de la Fundacién Luzén

D.? Patricia Jarabo Blazquez
Responsable del Departamento de Investigacion

D.? Deyanira Ruano Navarro
Responsable del Departamento de Gestidn

D.? Violeta Couto Jaime
Responsable del Departamento de Calidad de Vida

D.? Estela Pérez Garcia

Responsable del Departamento de Comunicacion y Marketing.

D.? Miriam Sainz Merino
Técnica del Departamento de Calidad de Vida

D.? Marta Sobrino Sanchez
Técnica del Departamento de Comunicacién
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El Comité Socio-Sanitario es un o6rgano asesor de la Fundacién, que esta

compuesto por una veintena de doctores y profesionales de diferentes
especialidades relacionadas con la ELA, quienes desarrollan su trabajo en
hospitales de distintas Comunidades Auténomas, con unidades multidisciplinares
y servicios especializados ligados a la enfermedad.

D.? Moénica Povedano Panadés
Neurofisiéloga Hospital de Bellvitge

D. Adolfo Lopez de Munuain
Neurdlogo H. Univ. De Donostia. Director
del Area de Neurociencias del Instituto
Biodonostia

D. Alberto Garcia Martinez
Neurdlogo Hospital Universitario central
de Asturias

D. Alberto Garcia Redondo
Instituto de Investigacion Sanitaria
Hospital 12 de Octubre de Madrid “i+12"

D.? Carmen Paradas Lopez
Neurdéloga Hospital Virgen del Rocio

D.? Emilia Barrot Cortés
Neumodloga Hospital Virgen del Rocio

D.? Emilia Castro Rodriguez
Médico de Atencién Paliativa en SAP
Delta El Prat de Llobregat

D. Luis Varona Franco
Neurdlogo Hospital Universitario de
Basurto

D. Julio Pardo F ernandez
Neurdlogo Hospital Clinico Universitario
Santiago de Compostela

D.? Patricia Garcia Luna
Psicéloga Asociacion ELA ANDALUCIA

D.? Verdnica Olmedo Vega
Trabajadora Social

D.? Tania Garcia Sobrino
Neurdéloga Hospital Clinico Universitario
Santiago de Compostela

D.® Eva Fages Caravaca
Neurdéloga Hospital Santa Lucia de
Cartagena

D.? lIvonne Jericd Pascual
Neurdéloga Complejo Hospitalario de
Navarra

D. Javier Riancho Zarrabeitia
Neurdlogo Hospital Universitario Marqués
de Valdecilla

D. Jesus Esteban Pérez
Neurdélogo Hospital 12 de octubre

D. Jodo Carlos Winck
Neumodlogo Universidad de Oporto
D. José Luis Capablo Liesa
Neurdlogo Hospital Universitario Miguel
Servet Zaragoza

D. José Luis Diaz Cordobés
Psicélogo Hospital Universitario de
Valencia

D. Juan Francisco Vazquez Costa
Neurdlogo e investigador Instituto de
investigacion sanitaria La Fe de Valencia

D.? Maria Bestué Cardiel
Neurdéloga Consejeria de Sanidad
Gobierno de Aragon



NN
N O

il\)l\)
|

El Comité Cientifico estd compuesto por personalidades de reconocido prestigio

procedentes del mundo de la ciencia, la medicina y la investigacion en ELA.

D. Marius Rubiralta | Alcaniz
Catedratico de quimica organica y
exrector de la universidad de Barcelona.
Exsecretario de Estado de Universidades
del Ministerio de Ciencias e Innovacion.

D.? Monica Povedano Panadés
Neurofisidloga y Coordinadora de la
unidad funcional de la motoneurona del
Hospital de Bellvitge.

D. Adolfo Lopez de Munuain
Neurdlogo y Coordinador de la unidad de
la motoneurona del Hospital Universitario

de Donostia.

D. Alberto Garcia Redondo
Investigador principal del Instituto de
Investigacién Sanitaria Hospital 12 de

Octubre de Madrid “i+12". Profesor de la
Universidad Complutense de Madrid.

D.? Rosario Osta Pinzola
Catedratica de Genética de la Universidad
de Zaragoza. Investigadora principal del
Instituto de Investigacién Sanitaria de
Aragon.
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En 2017 se puso en marcha “Talento ELA”", con la colaboracién de la Fundacién
‘la Caixa'. Una alianza gracias a la cual se destinarian 3.000.000€ a proyectos
de investigacion sobre la ELA en los cinco afos siguientes. El 18 de enero de
2018 Fundacién Luzén y Fundacién ‘la Caixa' lanzaron el reto de presentar
proyectos de investigacion sobre ELA a la Convocatoria Health Research de
financiacion de proyectos de investigacion en salud de la Fundacion ‘la Caixa'.

Proyecto seleccionado 2022 Ademas del papel del dano oxidativo,
(convocatoria 2021): y al igual que ocurre en otras

Como quinto y ultimo proyecto
seleccionado dentro del primer
acuerdo entre Fundacion Luzdén y
Fundacion 'la Caixa' para apoyar la
investigacion basica de la ELA, fue
escogido el trabajo liderado por el
Dr. Oscar Fernandez Capetillo, del
Centro Nacional de Investigaciones
Oncolégicas en Madrid y del
Instituto Karolinska en Suecia y
titulado  “Modulating  nucleolar
activity and stress responses as a
therapeutic strategy in ALS". Con
un presupuesto total de 500.000€,
la aportacion de la Fundacion
Luzdén, segun convenio, fue de
125.000€.

La Esclerosis Lateral Amiotrdfica
(ELA) es una enfermedad
neurodegenerativa devastadora
gue no tiene cura. Los tratamientos
actuales han intentado explorar
aspectos de la enfermedad como el
estrés oxidativo, con un éxito
limitado.

enfermedades neurodegenerativas,
muchas de las mutaciones
encontradas en los pacientes de ELA
estan asociadas a otro tipo de
problema conocido como estrés
nucleolar, que afecta a la capacidad
de la célula para producir nuevas
proteinas.

Curiosamente, la reduccion del estrés
nucleolar ha demostrado limitar
varias patologias asociadas a la edad
en numerosos modelos animales. Sin
embargo, no se ha investigado en
profundidad el potencial de esta
estrategia para el tratamiento de
enfermedades neurodegenerativas
como la ELA.

Basandose en datos preliminares
sustanciales y prometedores, el Dr.
Fernandez Capetillo propone un
ambicioso proyecto que explora el
valor potencial de las estrategias
quimicas y genéticas que modulan
funcion nucleolar como terapia
innovadora para el tratamiento de la
ELA.



Investigacion
Talento ELA

En 2022 se publicaron los resultados
derivados del primer proyecto
Talento ELA ganador. En concreto,
del proyecto del Dr. Rubén Lopez
Vales de la Universidad Auténoma de
Barcelona. El articulo titulado “HPLC-
MS/MS Oxylipin Analysis of Plasma
from Amyotrophic Lateral Sclerosis
Patients” se centra en el estudio de
las oxipilinas en la ELA y su uso como
biomarcadores.

Para ello, han desarrollado un sistema
que permite analizar dichas
moléculas en el plasma sanguineo y
han encontrado nuevos perfiles de
estos compuestos como posibles
huellas del inicio de la enfermedad.

NN
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El 15 de diciembre se realizé la
reunién virtual de investigadores
ganadores de Talento ELA junto
con los afectados:

e Rubén Lopez Vales

Carmen Fernandez Martos

Ivonne Jericé Pascual

Ana Martinez Gil

Afectados de ELA

Puede encontrar un resumen del
encuentro AQUI.

CaixaResearch
:K "laCaixa” Foundation

Renovacion del convenio Fundaciéon Luzon-
Fundacion "la Caixa", Talento ELA 2023-2028



https://youtu.be/D_VNL0wcL3k
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Debido a que la ELA es una enfermedad sin cura, un ensayo clinico es la Unica
esperanza para los enfermos. Por lo tanto, necesitamos que aumenten los
ensayos clinicos en Espana. Necesitamos que haya mas hospitales que puedan
desarrollar y participar en ensayos clinicos dando la posibilidad a los enfermos
espanoles de distintas partes de la geografia nacional a suscribirse a estos
ensayos. TRICALS es el consorcio europeo de ensayos clinicos en ELA formado
por investigadores, asociaciones y fundaciones que trabajan en conjunto para

promover los ensayos clinicos sobre ELA.

Durante 2022, el Departamento de
Investigacion de la Fundacion Luzon
ha continuado ejerciendo de enlace
de TRICALS en Espana, promoviendo
y gestionando la inclusion a TRICALS
tanto de afectados, para que reciban
informacion sobre ensayos clinicos,
como de nuevos grupos de
investigacion, para que lleven a cabo
ensayos clinicos en sus centros.
Ademas de apoyar econdmicamente
los ensayos clinicos.

En 2022, se han finalizado Ilas
gestiones pertinentes que han
permitido el inicio del ensayo clinico
MAGNET en el Hospital de Bellvitge
dirigido por Ila Dra. Mbdnica
Povedano.

El farmaco que estudiara este ensayo
clinico sera el carbonato de litio.

Un analisis previo de personas con
ELA tratadas con carbonato de litio
mostré que los pacientes portadores
de mutaciones homocigotas en
uncl3a pueden beneficiarse de este
tratamiento. Se sabe que el gen
unci3a esta asociado con el
pronostico y los sintomas de los
pacientes con ELA.
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Con el fin de mantener la informacién cientifica sobre ELA lo mas
actualizada posible, participamos en todos los eventos relacionados con la
ciencia de la ELA que nos es posible.

Por un lado, congresos nacionales e E ncn LS

internacionales como el Congreso de la
Red de Centros de ELA en Europa, European Network to Cure ALS
ENCALS; el Simposio Internacional de

ELA y Enfermedades Neuromusculares EL PAIS
de la Alianza Internacional.

Pero también a otros foros que

abordan diferentes aspectos

relacionados, como el evento 8M ROChe
Innovadoras del Ministerio de Ciencia e
Innovacién; el Foro Excepcionales
sobre Enfermedades Raras de Roche y
EL PAIS; Desayunos POP sobre nuevos
paradigmas en investigacion clinica, de

la Plataforma de Organizaciones de
Pacientes y la colaboraciéon de Amgen.

Ademas, organizamos jornadas ® . ®
cientificas como la VI Jornada de

Investigacion en ELA junto a |a PLATAFORMA DE ORGANIZACIONES
Fundacidon Ramon Areces, o la reunién DE PACIENTES

virtual de los ganadores de Talento
ELA con los afectados, para facilitar la
resolucion de las dudas de quienes
mas inquietudes tienen, y para
fomentar discusiones cientificas que
alimenten descubrimientos futuros.

‘ INTERNATIONAL ALLIANCE
¥/ OF ALS/MND ASSOCIATIONS




VI Jornada de Investigacion en ELA
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El 27 de octubre de 2022 tuvo lugar en
la sede de la Fundacion Areces la sexta
edicion de la Jornada en Investigacion
en ELA de la Fundacion Areces con la
colaboracion de la Fundacion Luzon.

En esta ocasion versd sobre “Los
nuevos mecanismos de muerte
celular y las posibilidades para el
manejo clinico de la enfermedad”, un
evento dirigido por Carmelo Angulo.
Puede ver los coloquios del evento

FUNDACION
RAMON ARECES

JORNADA CIENTIFICA

Mecanismos de muerte

celular en la ELA: posibilidades
para el manejo clinico

de la enfermedad

El acto que inicié con la bienvenida
de D. Raimundo Pérez-Hernandez y
DnAa. Maria José Arregui, contd con la
participacion del Prof. Robert Baloh,
descubridor de la implicacion de las
mutaciones en C9orf72 en la
patologia de la ELA, como invitado
internacional; la moderaciéon de la
Dra. Rosario Osta; y la participacion
de cuatro ponentes nacionales,
investigadores de prestigio que
compartieron sus ultimas lineas de
investigacion, entre ellos el Dr.
Rubén Lopez Vales, el Dr. David
Pozo, el Dr. Manuel Portero Otin y el
Dr. Oscar Fernandez Capetillo.


https://www.fundacionareces.es/fundacionareces/es/cargarAplicacionMediateca.do?identificador=9773

Investigacion

Red de investigadores ELA de Espana
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El 21 de abril de 2022, durante una
reunion de investigadores nacionales
de ELA basicos y clinicos en el
Hospital 12 de Octubre de Madrid, los
asistentes manifestaron la necesidad
de conocerse mas entre ellos, de
generar vinculos, de establecer
colaboraciones. Desde el
Departamento de Investigacion de la
Fundacion Luzon escuchamos esta
solicitud y decidimos darle a los
investigadores el soporte que
necesitan.

Para ello comenzamos tres acciones:

1) Sesiones virtuales:

El 18 de mayo se llevd a cabo la
primera sesion virtual para
Investigadores de ELA en Espana en
la que participaron 45 cientificos.
Estas reuniones  con caracter
bimestral, se desarrollan con la
presentacion de las lineas de
investigacion de los diferentes
grupos que trabajan en Espana.

También tienen como objetivo
comentar trabajos internacionales
de interés, asi como nuevos
conceptos o resultados.

En esta primera reunion
presentaron  sus  trabajos los
doctores: Ana Isabel Rojo, Estela
Area y Oscar Fernandez Capetillo.
Las siguientes sesiones se
celebraron segun lo acordado:

2° reunién: 20/07/22 - Ponentes:
Isabel Latres y Elena Obrador.

32 reunidén: 21/09/22 - Ponentes:
Maria Galvez y Alberto Garcia
Redondo.

4° reunion: 23/11/22 - Ponentes: Ujwal
Chaudhary y Patricia Rico.

La informacion sobre los
participantes esta recogida en el
siguiente diagrama:

Asistencia en funcién de la posicion

B F Postdoctoral B Predoctoral B Estudiantz mastergrado B Técnico

a0

40

30

20

12 Reunién 22 Reunion (julio)

(mayo)

3? reunién 4* Reunién
(septiembre) (noviembre)
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Red de investigadores ELA de Espana
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2) Base de datos:

Para que los grupos sean capaces de
colaborar y compartir, deben poder
acceder de forma sencilla y resumida
a las caracteristicas de los otros
laboratorios: en qué trabajan, cuales
son las técnicas en las que tienen
experiencia, de qué materiales y
muestras disponen. Hemos generado
una base de datos que recoge esta
informacion 'y la ponemos a
disposicion de los investigadores.

Pais Vasco
11,9%

Comunidad de Navarra

9,5%

Comunidad de Madrid
38,1%

3) Plataforma de comunicacion:

Cracias a una aplicacion de
mensajeria instantanea con
diferentes canales por tematicas,
hemos puesto en comunicacion a los
investigadores, ahora con una
capacidad inmediata de acceder
unos a otros.

A continuacion mostramos  la
informacion de los participantes de la
plataforma segun su cargo vy
comunidad auténoma:

Predoctoral
15.6%

Postdoctoral .-'I.','
e T
20,0% i

Andalucia
4,8%
Aragon
11,9%
Canarias
2,4%

Cataluiia
14,3%

Comunitat Valenciana
7,1%
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Participacion en sociedades
nacionales e internacionales
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La mision de la Fundacion Luzdén es trabajar desde Espafa para mejorar la
vida de los afectados de ELA y sus familias, asi como promover Ila
investigacion cientifica que beneficiara a todos.

Por ello, la Fundacion Luzon llevo a
cabo las gestiones oportunas y entro
como miembro de pleno derecho de
la Alianza Internacional de
Asociaciones de ELA y
Enfermedades Neuromusculares.

Gracias a ello formamos parte de un
colectivo mayor, con toda Ia
posibilidad de interacciones,
intercambio de ideas, de apoyo y
ayudas tanto a nivel regional como
internacional. También nos
permitira ser mas accesibles para
cualquier persona que nos requiera.

0
O

La pagina principal de la Alianza
proporciona informacién a los
afectados de ELA y a sus
cuidadores en multiples ambitos.
Ademas, permite encontrar
asociaciones en diferentes partes
del mundo con las que contactar.
Para mas informacién pulsa AQUI.

Numerosos expertos de diferentes
ambitos colaboran con la Alianza en
la que se preparan webinars,
meetings e incluso el Simposio
Internacional de ELA/ENM.

La Fundacion Luzdn ha continuado
con su participacion en EUpPALS
(Organizacion europea para
profesionales y pacientes de ELA),
con D. Joaquin de la Herran como
miembro del Comité Ejecutivo.

EU(P’ALS

Curopean Organisation or Professionals and Patients with ALS

+) INTERNATIONAL ALLIANCE
o/ OF ALS/MND ASSOCIATIONS

N O |

| e


https://www.als-mnd.org/

Investigacion
Divulgacion

Para compartir informacién y noticias
rigurosas, el Departamento de
Investigacion publica periddicamente en la
web de la Fundacion Luzdn diferentes
formatos de divulgacion cientifica. Durante
2022, publicamos 20 articulos, disponibles
en nuestra pagina web.

Nuevos articulos de
divulgacion cientifica AQUI

El posible papel de
ob2 S en
enfermedades

neurodegenerativas
comola '

Entrevista al

fa ultima
incorporacién al

proyecto
TRICALS

NN
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Investigacion

Ensayos clinicos

ADORE
PHOENIX,
V' HHelinicos
que buscan
afectados de

ila
es

‘¥  hereditaria?


https://www.ffluzon.org/blog/actualidad-1

Investigacion
Consultas
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Por teléfono, mail, redes sociales o de forma presencial, toda consulta sobre
cuestiones cientificas sera contestada buscando solventar las dudas a la mayor

brevedad y con la mayor exactitud posible.

La respuesta a consultas esta abierta

a personas afectadas, familiares,
trabajadores de asociaciones,
profesionales o) personal en

formacion de diferentes ambitos en
busca de datos fiables sobre Ia
situacion cientifica y médica actual
de la ELA en Espafay el mundo.

El total de 153 consultas durante
2022, se dividieron en tres categorias
principales: informacion general,
ensayos clinicos y acceso a farmacos.

Esta informacion es imprescindible
en investigaciones en las que se
busca obtener el punto de vista del
paciente.

Cada vez es mas necesario que las
personas afectadas sean el punto
central de los proyectos cientificos y
las fundaciones son clave en este
aspecto.

Consultas de investigacion

-y @ Fundacién Luzén

@ TRICALS Espafia

Consultas por tematicas

100%

280%

a0%

0%

20%

0%
Fundacion Luzdn

Acceso a farmacos
B Informacién general

B Ensayo cinico

TRICALS Espaina
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Calidad de Vida

Somos promotores de un nuevo
modelo de asistencia en ELA en
Espafa para integrar las necesidades
de salud y sociales de estos
pacientes, capaz de reducir los
tiempos de diagndstico, mejorar
radicalmente el tratamiento clinico y
la adecuada atencidn sanitaria y
social de los enfermos y sus familias.

Ademas, hemos impulsado |Ia
creacion de la Comunidad Nacional
de la ELA como Ila figura mas
representativa de las organizaciones
del ambito dela ELA en Espana, a fin
de promover la presencia y la
participacion ciudadana en el diseno
y desarrollo de politicas y estrategias
integrales relacionadas con ELA.

También somos un espacio de
encuentro, de formacién y de respiro
para las personas afectadas por la
ELA (pacientes, familias y
cuidadores/as).

Debemos recordar, que la ELA es una
enfermedad con una baja
prevalencia, donde la mortalidad
tiene, ademas, un gran impacto, ya
gue el numero de defunciones en
Espana es tan alto que resulta casi
idéntico al de los nuevos casos
diagnosticados anualmente.

N N
N O |
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Debido a esta baja prevalencia, la ELA
es considerada una enfermedad
minoritaria o rara, lo cual repercute
de manera muy nhegativa en los
afectados ya que las autoridades no
consideran esta enfermedad como
prioritaria, y frecuentemente son
relegadas al olvido, sin suficientes
recursos para la investigacion ni para
cubrir las multiples necesidades de
atencion y apoyo que requieren los
pacientes.

Por ello, desde Fundacion Luzdén
buscamos que sea un enfermedad
visible para la sociedad vy
especialmente para las
Administraciones Publicas, a fin de
que los enfermos tenga acceso a los
recursos y ayudas que necesitan para
hacer frente a esta enfermedad.




Calidad de Vida

Servicio de informacion y orientacion

Este Programa tiene como objetivo
facilitar la informacién, asesorar y
derivar a la asociacion o al recurso
correspondiente.

Incluye las siguientes actividades:

e Atencion \Y orientacion
telefénica y telematica sobre la
patologia, asociaciones \Y%

recursos existentes.

e Actividades de informacion,
orientacion, formacion \Y
sensibilizacién hacia el colectivo
de personas con ELA.

e Coordinacion con recursos
comunitarios y trabajo en red.

Sectores atendidos: personas con

ELA y sus familias, asi como
profesionales y cuidadores.

Consultas por paises:

Acceso. las personas interesadas
contactan con la Fundacién mediante
correo electronico, por teléfono o

presencialmente.

Durante 2022, la Fundacién Luzén ha
atendido mediante el servicio de
informaciéon y orientacion a mas de
500 personas de la Comunidad de la

ELA.

Las consultas son mayormente realizadas por mujeres:

Mujer

69,7%




Calidad de Vida
Conoce la ELA

La ELA es una patologia incurable por
la falta de entendimiento de las
causas Yy mecanismos de la
enfermedad, pero la calidad de vida
de los pacientes, e incluso el tiempo
de supervivencia, puede cambiar de
forma significativa con una actuacion
médica y social adecuada.

Un elemento clave para mejorar el
diagndstico y la atencion de las
enfermedades raras, entre ellas la
ELA, es proporcionar y difundir
informacion exacta en un formato
adaptado a las necesidades de
profesionales, personas afectadas y
sus familias.

Desde la Fundacion Luzdn,
entendemos la importancia de
contar con personal sociosanitario
capacitado y sensibilizado, capaz de
comprender la compleja realidad que
viven los pacientes de ELA y sus

SALUD REDUCCION DE LAS
Y BIENESTAR I]ESIGUMIJADES

e

'-:%rxé'

OBJETIVZ:S —"'\/:' ‘_,
DE DESARROLLO
SOSTENIBLE

familias para que puedan ofrecerles
informacion oportuna y proteger sus
derechos.

Conoce la ELA es un proyecto basado
en la divulgacion e informacion de la
enfermedad a través de la realizacion
de talleres en centros base de
valoracién, con el fin de informar y
poner en conocimiento la necesidad
de la creacién de protocolos que
apoyen la reduccion de tiempos de
espera en los trdmites necesarios del
enfermo y cuidadores.

Los talleres se enmarcan en los ODS 3
y 10 de la Agenda 2030. Durante 2022,
Conoce la ELA ha capacitado a mas
de 88 profesionales, en \varias
Comunidades Autonomas de Espana.

Con la colaboracion del Ministerio de Asuntos
Exteriores, Union Europea y Cooperacion.

DS ES
DE ESPARIA, nemmmm CHON GENERAL
m 2E : ¥ DE COOPERACION gleumiaomcs UNIDASY

DERECHOS HUMANDS

e



Calidad de Vida
Conoce la ELA
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La Fundacion Luzén ha culminado
con la realizacion de tres talleres,
uno realizado en SEPAD de
Extremadura y dos en la
Mancomunidad de Velilla de San
Antonio y Mejorada del Campo. En
ellos han participado profesionales
de la salud y de Servicios Sociales, de
forma presencial y online.

Los Ccursos incorporaban las
siguientes partes:

o Exposicion de la Doctora Patricia
Jarabo, Responsable de
Investigacion de la Fundacion
Luzon, sobre la patologia y sus
caracteristicas.

e Exposicion de la Trabajadora
Social Violeta Couto, Responsable
de Calidad de Vida de |la
Fundacion Luzdén, sobre las
necesidades que se han de cubrir
en la enfermedad, como |la
importancia desde los servicios
sociales de la aceleracion de
tramites de discapacidad,
incapacidad laboral Y
dependencia.

Consideramos que la transmision de
la informacion en los talleres a los
profesionales sociosanitarios, ha
contribuido a la puesta en marcha
de protocolos que aceleren los
procedimientos para garantizar los
derechos de las personas con ELA.

SEPAD

Senvicio Extremedio de
Promocién de |a Autonomia y Atencidn a la Dependencla

Con la colaboracién del Ministerio de Asuntos
Exteriores, Unién Europea y Cooperacion

GOBIERMNO MINISTERID
ESPARIA DEASUNTOS EXTERIORES | 0inecoion GEMERAL
m DE ' ¥ DE CODPERACION DE NATIONES UNIDAST

MANCOMUNIDAD

SERVICIOS
SOCIALES

LD R N Y

MEJORADA
VELILLA

DERECHOS HUMANDS
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Muévete por la ELA
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GCracias a la colaboracion de |Ia
Fundacion Roviralta, la Fundacion
Luzdén ha podido poner en marcha el
proyecto "Muévete por la ELA".

Debido a la enfermedad, las personas
con ELA tienen que hacer, cada vez
mas, vida en sus hogares, hasta el
punto de vivir en una hospitalizacion
domiciliaria. La mayoria de |las
personas afectadas se ven en la
inmediata necesidad de adaptar su
vivienda para poder sobrellevar su
enfermedad.

Ademas |la responsabilidad  del
cuidado y la supervivencia de un
enfermo de ELA recae sobre su
entorno familiar. Las labores del dia a
dia, segun progresa la enfermedad, se
vuelven mas complejas tanto para el
enfermo como para sus cuidadores
gue tienen que cargar con el peso del
enfermo para realizar todas las tareas
cotidianas (desde levantarse de Ia
cama, hasta ducharse, sentarse a
comer, etc.).

esclerosis lateral amiotréfica

Region de Murcia

APELANTE

FUNDACION

mariafranciscade

ROVIRALTA

Gracias a la colaboraciéon de Ia
Fundacién Roviralta, se han
dispuesto 9 gruas de traslado a 4
Asociaciones de ELA para ampliar
sSus bancos de recursos y que puedan
ser utilizadas por los enfermos que
mas lo necesitan.

EI_A. EXTREI\IA-AADURA

La ELA existe
ConocELA

N O |
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Tablero analégico
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Uno de los problemas mas importantes a los que se enfrentan las personas
con ELA a la hora de mejorar su calidad de vida, es su autonomia para
comunicarse, ya que la enfermedad afecta a la fuerza de la lengua o la laringe

dejandoles sin habla.

Este hecho supone un gran impacto
emocional para los pacientes que se ven
encerrados involuntariamente en ellos
mismos, imposibilitados para poder
expresarse directamente con sus
personas cuidadoras, el personal
meédico y el resto del mundo.

Esta situacion también genera un estrés
en las personas cuidadoras, ya que les es
muy dificil conocer las necesidades de
las personas con ELA que estan
totalmente inmoaviles y sin habla.




Calidad de Vida
Tablero analégico
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Para dar solucion a este problema, la
tecnologia para la comunicacién
alternativa ha experimentado un
rapido desarrollo y avance,
permitiendo ayudas como
sintetizadores de lenguaje
computarizado que usan tecnologia
de rastreo ocular, facilitando a las
personas diferentes formas de
comunicarse con los ojos (tecnologia
“eye tracking”), o por otros medios no
verbales.

No obstante, muchos de estos
sistemas no estan disponibles en
algunas urgencias del afectado vy
,cuando acuden a los centros
sanitarios, la atencién se complica
debido a la dificultad en |Ia
comunicacion entre sanitarios vy
afectados.

Por ello, durante los meses de
noviembre y diciembre, la
Fundaciéon Francisco Luzoén, junto a
Qinera, ha realizado una serie de
talleres en Hospital 12 de Octubre y
en el Hospital de La Paz de Madrid,
con la finalidad de aportar
formacién al profesional sanitario
respecto a la utilizaciéon del tablero
analdgico y los distintos

dispositivos de comunicacién que
se encuentran actualmente en el
mercado.

hj

savamacis LA Paz

4 Hospital Universitario

‘;:H Hospital Universitario
saoeard 12 @ Octubre
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Respiro para la ELA
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Aunqgue en cada persona el curso de
la enfermedad es diferente, existe un
punto en comun: tanto el paciente
como su entorno van necesitando un
mayor soporte en domicilio.

Las complicaciones respiratorias al
final de la vida son una gran fuente
de sufrimiento tanto para el propio
afectado como para sus familiares,
por los numerosos aparatajes que
precisan para el soporte vital (BIPAP,
asistente de tos, aspiradores de
secreciones, aerosoles etc.) y Ia
necesidad de formacion que precisan
en los domicilios para su correcto
manejo, vital para la supervivencia de
la persona afectada. Por ello, con
nuestro  programa  pretendemos
proporcionarles el mayor bienestar
posible.

Fisioterapia
Respiratoria

El proyecto “Respiro para la ELA", es
una iniciativa de Fundacion Luzdn
para mejorar la calidad de vida de las
personas diagnosticadas de ELA con
Menos recursos econdmicos.

La Fundaciéon Luzén durante 2022 ha
prestado mas de 800 horas de
fisioterapia respiratoria a domicilio.

Ry
— TRuh
OBJETIVLS v 4 - ’
DE DESARROLLO

SOSTENIBLE

Con este proyecto, ademas de
conseguir mejorar la calidad de vida
de las personas con ELA, también se
contribuye con los ODS 3 y 10 de la
Agenda 2030 para el Desarrollo
Sostenible.
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Respiro para la ELA
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Respiro para la ELA ha aumentado en el
ano 2022 las personas beneficiadas, con
un total de 70 enfermos de ELA que
recibieron terapias de fisioterapia
continuadas en sus domicilios, gracias al
proyecto.

Ademas este ano nos hemos centrado
también en proveer de las terapias de
fisioterapia a aquellas personas que
viven en municipios donde la terapia no
llega a su domicilio por dificultades de
conexion con la ciudad o por escasos
recursos debido a vivir en la “Espana
vaciada”.

Este proyecto ha sido impulsado por la
Fundacion Luzon en cuatro
Comunidades Autdénomas en
colaboraciéon con las Asociaciones de
pacientes de ELA:

ELAN 3078

L. CY

A L E A R Des ”4 ADELA Comunidad Valenciana
Trahatlant par @ Fesperanga Azsociacid valenclans

Entilat declaraga dwlilitat poblica d'macieresi Lsteral amistrifica

Asoclaclan Galega de Afectados
de Esclerose Lateral Amlotrofica

Si quieres saber mas sobre el proyecto

Pincha AQUI

—

Gracias a la colaboracion de:

BDBVA

45

WOTE

: %‘- GrupcTragsa
L0
Rt Foeg

i
Deloitte.

fundacion
MUTUALIDAD
ABOGACIA

esclerosis lateral amiotréfica

Region de Murcia


https://www.youtube.com/watch?v=3G_tl3bj0wM&t=303s

Calidad de Vida
EscuELA
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Los cursos de EscuELA estan disponibles
para toda la Comunidad de la ELA de
manera gratuita.

EscuELA es un programa de formacioén
que se ofrece de manera gratuita,
destinado a familiares, cuidadores y
profesionales relacionados con el
mundo de la ELA.

Su objetivo es dotar de todos los
conocimientos, aptitudes y actitudes
necesarios para poder tratar y
acompanar a los afectados durante todo
el proceso de la enfermedad.

Nuestra plataforma formativa cuenta ya
con mas de cuatro anos de antiguedad y
No para de crecer en numero de alumnos
y cursos que ofrece.

“am | ESCUELA

Fundacion Luzon

En la actualidad cuenta con 9 cursos:

1.Cuidados a una persona con
ELA

2.Cuidados emocionales

3.Alimentacién y nutricién

4.Comunicacion alternativa

5.Movilidad

6.Cuidados respiratorios

7.Cuidar al cuidador

8.Movilizaciones y ejercicios

9.Terapia ocupacional

Y este ano hemos elaborado el que
sera el noveno curso: “Terapia
Ocupacional”

Contamos ya con mas de 1300
personas que han realizado nuestros
Cursos y esperamos que este
numero siga creciendo, ya que es la
Unica herramienta formativa gratuita
en castellano para cuidadores de
personas con ELA.

Los cursos estan disponibles en:
escuela.ffluzon.org



https://escuela.ffluzon.org/
http://escuela.ffluzon.org/

Calidad de Vida
EscuELA
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El proyecto EscuELA ha sido
galardonado en el primer puesto por el
Premio Afectivo Efectivo de Janssen
2022 a la categoria “Mejor formacion
dirigida a pacientes y/o familiares”
desarrollada por  asociaciones de
pacientes y ONG del ambito de la salud.

FORO PREMIOS

! )’ AFECTIVO_

i’ w—-

£

La plataforma se ha desarrollado gracias
al desarrollo tecnoldgico de Alumne.

Junto a ellos, hemos ganado el Premio
Comprendedor 2022, de la Fundacion
Empresa & Sociedad como mejor
iniciativa del Tercer Sector.

N
janssen

VIlEDICION-2022  CATEDRAS EN BED

| EFECTIVO N

Alumne’

The Knowledge Company

Si quieres saber como se elabord
el trabajo de la plataforma junto
con EscuELA.

Pincha AQUI


https://www.youtube.com/watch?v=UUnV1K1scwc&t=1s

.
I
I
I
I

Calidad de Vida
Dando voz a personas con ELA
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El proyecto "Dando voz a personas con ELA" se ha basado en uno de los
problemas mas importantes a los que se enfrenta las personas que sufren esta
enfermedad: su autonomia para comunicarse.

La ELA afecta la fuerza de la lengua o la laringe dejando sin habla a los afectados.
Este hecho supone un gran impacto emocional para los pacientes que se ven
encerrados involuntariamente en ellos mismos, imposibilitados para poder
expresarse directamente con sus cuidadores/as, personal médico y resto del
mundo.

Esta situacion también genera un estrés en los cuidadores/as porque les es muy
dificil conocer las necesidades de las personas con ELA que estan totalmente
inmoviles y sin habla.

Por ello, gracias a Sabadell hemos adquirido tres dispositivos de comunicacion
aumentativa alternativa completos, para los afectados de ELA. Dispositivos que
guedaran en las asociaciones para poder ser reutilizados por todas las personas
gue lo necesiten.

Banco

OSabadell

Estar donde estés
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El programa “COMUNIDAD DE LA ELA",
es la inspiracion fundamental de la
Fundacion Luzéon y esta orientado a
fortalecer, establecer sinergias vy
articular acciones de coordinacion vy
cooperacion entre todas las entidades
del territorio nacional que trabajan en el
ambito de la ELA.

La Comunidad de la ELA ha sido motor
indispensable en la formacion de la
union de ConELA, el Consorcio
Nacional de Entidades de ELA, con el
objetivo de vertebrar y ser la voz que
represente a la comunidad de Ia
Esclerosis Lateral Amiotrofica.

1
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ConELA surge de la necesidad de dar
una unica voz a toda la Comunidad de
la ELA y fortalecer la interlocucion con
el Estado.

Tiene como objetivo contribuir a la
equidad territorial en la atencion socio-
sanitaria de los enfermos y afectados a
nivel nacional, en todos los ambitos
geograficos del Estado, concienciando
para que sea tomada en consideracion
como una enfermedad muy compleja
con problematica, tiempos \Y
necesidades especificas.

conELA

Confederaciéon Nacional de Entidades de ELA

—


https://conela.org/

.
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Calidad de Vida
Comunidad de la ELA
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El pasado 8 de marzo de 2022,
el Congreso de los Diputados
aprobo por unanimidad
parlamentaria la Proposicion
de la Ley ELA para garantizar
el derecho a una vida digna de
las personas con ELA.

Gracias a la presion ejercida por las asociaciones de afectados reunidas en
ConELA y al trabajo permanente de la Fundacion Luzon con las instituciones
estatales, en la lucha contra la Esclerosis Lateral Amiotréfica, se ha constituido un
grupo de trabajo interministerial para abordar la mejora de la calidad de vida de
los pacientes de ELA.

EL grupo interministerial formado por ConELA, Fundaciéon Luzon, el Ministerio
de Inclusion, Seguridad Social y Migraciones, Ministerio de Sanidad y Ministerio
de Derechos Sociales y Agenda 2030, ha trabajado a lo largo del ano en regular
normativas en favor de los cuidadores y enfermos de ELA.

GOBIERNO MINISTERIO
DE ESPANA DE DERECHOS SOCIALES
Y AGENDA 2030

/ POR SOLIDARIDAD ;
OTROS FINES DE INTERES SOCIAL
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XIl Ed. Jornadas Nacionales de ELA

La semana del 12 al 18 de septiembre, la Plataforma de Afectados con la
colaboraciéon de la Asociacion de ELA de Castilla y Ledn (ELACyL), adELA
Madrid, ConELA y la Fundacién Luzén, llevé a cabo actividades de ocio y
bienestar para enfermos de ELA, cuidadores y asociaciones durante siete dias.

Por parte de la Fundacion Luzon, se realizé un taller dirigido por la Dra. Patricia
Jarabo, Responsable de Investigacion, acerca de las actividades que se estan
ejecutando en el presente o aquellas que se van a ejecutar relacionadas con
investigacion en la ELA.

Ciclo de Proyecciones

NDoacdnN

F U
Fundacién "la Caixa” LU Z

UNIDOS CONTRA LA FLA
Ciclo de proyecciones de
cortos y documentales de
ELA en Caixa Forum

ENTRADA
GRATUITA

20 de JUNIO
10:30 a 14:00

El pasado 20 de junio de 2022, se realizdé en Caixaforum Madrid un ciclo de
proyecciones compuesto por documentales y cortometrajes, que muestran la
realidad de |la Esclerosis Lateral Amiotrofica.

GOBIERNO MINISTERIO
DE ESPANA DE DERECHOS SOCIALES .
Y AGENDA 2030

/  rousouomow Fundacién "la Caixa”

OTROS FINES DE INTERES SOCIAL
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Reunion del Comité Sociosanitario

Neumodlogos, neurdlogos, psicdlogos, trabajadores sociales e investigadores
expertos en la enfermedad de la ELA, que componen el Comité Sociosanitario,
se reunieron, una vez mMas, junto al Patronato y al equipo de la Fundacion
Luzoén para valorar la herramienta de la IV Ed. del Observatorio de la ELA,
debido a su experticia en el tema.

La Fundacion Francisco Luzdn viene desarrollando el Observatorio de la ELA
desde 2017, como una respuesta nace de la sociedad para ofrecer una fuente
de informacidon contrastada que acerque la realidad de la atencidn
sociosanitaria y la investigacion sobre esta enfermedad, y fomente y
enriquezca el necesario debate publico encaminado a la implementacion de
mejoras que redunden en una mayor calidad de vida para los pacientes, sus
familias y cuidadores.

En la reunion, el Comité Sociosanitario también reviso y asesord a la Fundacion
en diversos proyectos previstos para el proximo ano.

N O
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El Observatorio de la ELA es un documento que nace con la vocacion de
generar conocimiento continuado y riguroso sobre la ELA, e informacion
contrastada acerca de la realidad de la atencion socio-sanitaria y de la
investigacion a toda la sociedad. Esta informacion puede servir como
herramienta de inteligencia cientifica, social y econdmica para la toma de
decisiones de impacto sobre los afectados por esta enfermedad. Pero también,
es clave para poder implementar mejoras que redunden en una mayor calidad
de vida de los afectados por Esclerosis Lateral Amiotrofica.

Observatorio

FundacionLuzon

En 2022, gracias al Ministerio de Derechos Sociales y Agenda 2030, se elabord
el IV Observatorio de la ELA, que redne datos de 2021. Un proyecto que ha
dado sus frutos con la colaboracion de la consultora Intersocial.

El Informe 2021, asi como los anteriores, pueden ser consultados en:
https://www.ffluzon.org/observatorio

5 intersocial

consultoria e investigacién

/ POR SOLIDARIDAD
OTROS FINES DE INTERES SOCIAL
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Concierto benéfico The Loitte Band Concierto solidario
A 4 v u
El 2 de marzo de 2022, la empresa Deloitte B contra l A

realizd un concierto benéfico The Loitte Band . i
en la sala Moby Dick de Madrid para recaudar
fondos para la ELA.

D I -tt 2
e OI e 2 de marzo | 21h .
- Sala Moby Dick e

Swim for ELA

El 15 de mayo de 2022, se realizd un evento
deportivo solidario de natacidbn en aguas
abiertas organizado por Upside Down
Challenge, Malalts d'Aigua y la Fundacion
Luzon.

24 equipos realizaron una travesia de 23 km
con salida en el Puerto de Calafat y llegada al
Puerto de Cambrils para visibilizar y recaudar
fondos para la ELA.

Festibike Las Rozas Lyzown

Con motivo del paso de “La Vuelta PEDALEA
Ciclista a Espana” en su etapa final, del (ONTRA
9 al 11 de septiembre, Fundacion Luzon LA '
contdé con un stand de captacion y
visibilizacion en la Feria de la Bicicleta

de Las Rozas, donde los asistentes
pudieron hacer donativos y recibir
informacion sobre la ELA y la labor de

la Fundacion.

festibike

Comunidad
de Madrid hg s
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Venzamos la ELA (12/03/2022):

Ana Guadalupe Martinez Iglesias, hija de nuestro ’
colaborador Julidn Martinez, afectado de ELA,
organizo un evento benéfico para homenajear a su
padre y recaudar fondos para la misién de la VENZAMOS LA
Fundacioén. El evento, realizado el 12 de marzo de a ELA Vel
. . . y BEN
2022, consto de un torneo de padel benéfico donde
compitieron 32 parejas y un coctel posterior.

Carrera solidaria I.E.S Valle del Oja ELA.

El 23 de marzo, el instituto publico Valle del Oja,
ubicado en La Rioja, realizdé una carrera solidaria en
beneficio de la Fundacion Luzén. El objetivo de la
misma fue dar visibilidad a la ELA y formar tanto a
docentes como al alumnado sobre esta enfermedad.

LE.S. VALLE BEL O)4
Concentracién motera
"La Burra de Sancho" Consuegra

Por iniciativa de la afectada de ELA Esther Portillo (La vida es bELA) y el Excmo.
Ayto. de Consuegra, el 23 de octubre se llevo a cabo una concentracidon motera
en la localidad de Consuegra, Toledo, en la que las inscripciones y recaudacion
de donativos particulares fueron destinadas a la labor de la Fundacion Luzon.

I!ﬁ: La Burra de Sancho en #Poﬁmym an a

i IGHA CONTRA
S AELAENLA

BENEFICA A FAVOR DE LA VIDA ES BELA EEEEE <1 :F! voron ;.-n;gmz % BURHA DE S‘ANCHU



https://youtu.be/7CMz0ZHF3pI
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Carrera Solidaria Totana - Asociacion Afectados de ELA Regidon de
Murcia (6/12/2022) ;

Desde la Asociacion de Afectados de ELA
Region de Murcia, se llevd a cabo una
colaboracion con la Fundacion Luzdon para
recaudar fondos, a través de la tradicional
"Carrera Popular del Dia de la Constitucion".

FARMACIA CONSUEGRA

L-" CONSUEGRA

(22

26

DICIEMBRE

T
1008 1200

Carrera de Navidad de Consuegra (26/12/2022)

En colaboracion con la afectada de ELA Esther Portillo
(La vida es bELA), Farmacia de Consuegra, el Excmo.
Ayto. de Consuegra y la Asociacion Corremolinos,
Fundacion Luzon formo parte de la Carrera de Navidad ;
de Consuegra (Toledo), cuya recaudacion fue destinado /

a la gestion de proyectos de la Fundacion. 6K /

==

42 motivos - Saca la lengua a la ELA (06/08/2022)

Saca la lengua a la ELA promovio la realizacion de un evento de caracter
deportivo el dia 6 de agosto en Torre del Mar (Malaga) con el objetivo de
recaudar fondos para la investigacion de la ELA.
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Campana de difusion:
“ELA, una enfermedad cuya investigacién es imprescindible”

Para dar a conocer entre el publico ELA.una enfermedadctiya...
general la importancia de la investigacion .
en ELA, se realizd una campana
audiovisual que incluyd a una de las
investigadoras de la beca Talento ELA y a |
uno de los afectados, Pepe Jiménez. Watch on (3 Youlube ]

— — k.

Haz clic para ver en YouTube

Homenaje a Pepe Tarriza

PATROCINA:

LIASALAJARA

e eI C UETURA

heX

El 18 de junio, el pueblo de Alarilla (Guadalajara) organizé un homenaje en
honor a José Tarriza, un afectado de ELA.

Ironman Rumbo Hawaii

Gracias a la iniciativa de Natalia Yepes y Daniel Rossines, personas del
entorno cercano de la ELA, el nadador Daniel Rossines, se presentd al reto
internacional Ironman Hawaii, del 6 al 8 de octubre, como representante y
cara visible de la Comunidad de la ELA, animando a los seguidores del
campeonato a donar para la investigacion y mejora de la calidad de vida de
las personas afectadas por esta enfermedad.
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Partido Benéfico - Equipo ELA

El Spotify Camp Nou se tind de verde. El 24
de agosto tuvo lugar el partido benéfico de
futbol, impulsado por Juan Carlos Unzué, en
colaboracion con la Fundacion Luzén y el
F.C. Barcelona. El encuentro, organizado con
el fin de recaudar fondos para la
investigacion en ELA, consiguido reunir a
91.062 aficionados en las gradas del campo
de futbol cataldn, un récord de asistencia en :.“.5.“5.“5‘.'-'&“&“

favor de la solidaridad y apoyo a los
afectados de ELA, quienes también

estuvieron en el estadio dando visibilidad y

disfrutando del partido.

. F |

wbHlT

143
™ il o
A1 y
isat per i 7]

[sat per Juan Carfos u

El F.C. Barcelona, capitaneado por Xavi Hernandez, y el Manchester City, con Pep
Guardiola al frente, hicieron alarde de las habilidades que les convierten en unos de
los mejores equipos del mundo con un desenlace 3-3. Pero tanto jugadores como
espectadores tenian claro que la estrella del encuentro era el Equipo ELA, liderado
por el ex guardameta y afectado de ELA Juan Carlos Unzué.

“Necesitabamos a la gente y la gente respondié de manera espectacular”, celebré el
exfutbolista y ex-entrenador de futbol Juan Carlos Unzué, al anunciar que el partido
benéfico contra la ELA logrd recaudar 4.362.782€.

Los fondos recaudos fueron otorgados a la Fundacion Luzdn para financiar proyectos
de investigacion basica y clinica en ELA, durante los proximos 4 anos. Se tiene
previsto publicar la convocatoria de estas ayudas en 2023.

Desde la Fundacion Luzdén, hacemos
un agradecimiento especial a Juan
Carlos Unzué.

Gracias a él, hoy el Equipo de la ELA
cuenta con un capitan comprometido
con la visibilizacion de la enfermedad
y el impulso a la investigacion
cientifica como Unico camino para
encontrar una cura para la ELA.




.
I
I
I
I

Visibilizacion
Dia Mundial de la ELA

N O

iNN
|

El pasado 21 de junio, ayuntamientos de toda Espafa, junto a paises de América
Latina como Colombia, iluminaron de verde monumentos y edificios
emblematicos para dar visibilidad a la Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA) y
expresar su solidaridad con quienes padecen esta enfermedad.

Junto con la Comunidad de la ELA, hemos promovido un ano mas la campana
#LuzporlaELA para sensibilizar a la sociedad de que la "ELA Existe", concienciar
sobre esta terrible enfermedad que padecen 4.000 personas en Espana y
reivindicar una Ley que garantice una vida digan para las personas afectadas.

- === CONGRESO DE
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La Fundacion Luzdon ha realizado una campana de sensibilizacion sobre la
Esclerosis Lateral Amiotrdéfica (ELA), bajo el lema: “Me siento cerca”. Esta
campana busca visibilizar la enfermedad y concienciar a la sociedad espanola
sobre la situacion actual en la que viven los enfermos, asi como recaudar fondos
para financiar proyectos de investigacion y mejora de la calidad de vida de las
personas afectadas

Los pacientes de ELA pasan de una situacion de normalidad a depender
totalmente de una silla en tan solo tres anos. Esto hace que necesiten cada vez
mas de sus acompanantes, quienes también pasaran una media de tres anos
sentados en una silla junto a ellos.

ME SIENTO CERCA es un concepto que hace referencia a esa compania mutua
entre el enfermo y el acompafnante, pero que al mismo tiempo quiere
representar esos elementos que estan presentes a lo largo de toda la enfermedad:
las sillas. Es un llamamiento a |la sociedad para que se sienta cerca de la ELA y se
siente cerca de los enfermos para acompanarles en esa lucha.

rems defa FELA
sentandote aqul

o
L

WLuzoN
.\hp‘l’
L UNIDOS COMTEA LA FLa

GOBIERNC MINISTERIO
DE ESPARA DE DERECHOS SOCIALES
¥ AGENDA 2030
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https://www.youtube.com/watch?v=kAF0KHl694o
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La campana "Me siento cerca" fue realizada por la agencia de publicidad Ogilvy
Barcelona en conjunto con la Fundacion.

El 20 de septiembre, en la Plaza de Callao de Madrid, realizamos la presentacion
oficial de la campana “Me siento cerca”. La pieza central consta de un video
protagonizado por un afectado de ELA y sus cuidadores, y fue proyectado por
primera vez en la pantalla gigante exterior de los Cines Callao ante medios de
comunicacion y transeuntes.

RS MUEHD



https://www.youtube.com/watch?v=rsQb1rs7-JY
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3.000 millones Valor econémico de
de impactos en visibilidad en
prensa prensa

Mas de 200.000 usuarios en nuestra
web ffluzon.org

2.147 4.937 5.217 807 1.027

Seguidores Seguidores Seguidores Suscriptores Seguidores


https://www.instagram.com/fundacion.luzon/
https://www.facebook.com/FundacionLuzon/
https://twitter.com/fundacionluzon?lang=es
https://www.youtube.com/channel/UC1yT9BSr8aTC1EXcse1Ap7w
https://www.linkedin.com/in/fundaci%C3%B3n-francisco-luz%C3%B3n-775304157/?originalSubdomain=es
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En 2022 colaboramos con mas
de 33 empresas

solidarias

Ya somos mas de 450
socios

Hemos realizado mas de
22 eventos
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En 2020, la Fundacién Francisco Luzdn
ha conseguido el sello de calidad
otorgado por la Fundacién Lealtad, una
de las mayores distinciones y controles
de calidad en transparencia y buenas
practicas dentro del tercer sector.

El Sello ONG Acreditada es un distintivo
que reconoce a la Fundacién Francisco
Luzon el cumplimiento integro de los 9
Principios de Transparencia y Buenas
Practicas de gestidon. Su objetivo es
reforzar la confianza en las ONG de los
donantes particulares e institucionales.

Para su obtencidon, la Fundacion
Francisco Luzon se somete
voluntariamente a un exhaustivo

analisis sobre la gestion, gobernanza y
transparencia de la organizacion.

Los 9 Principios de Transparencia y
Buenas Practicas son estandares que
abarcan multiples aspectos  del
funcionamiento de las ONG y que dan
respuesta a las demandas de
informacion de los donantes espanoles
a la hora de colaborar con ellas.

Para definirlos en 2001, se basaron en
modelos internacionales que,
adecuados a la realidad del Tercer
Sector en Espana y Ila legislacion
vigente.

De esta forma, su aplicacidén nos situa al
mismo nivel de los paises con mayor
tradicion filantropica donde la
transparencia, gestion y gobernanza de
las ONG es evaluada desde hace mas de
cien anos por agentes externos e
independientes.

Detalle de los 9 Principios

1. Mision clara y publica

2. Planificacion, Seguimiento y
orientacion al Impacto

3. Organo de gobierno independiente,
activo y pubilico

4, Financiacion
transparente

5. Control del uso de los fondos

6. Sostenibilidad financiera

7. Comunicacion transparente y veraz
8. Voluntariado formado y participativo
9. Cuestiones normativas

diversificada \Y

Link a nuestro informe en la pagina
Fundacion Lealtad

FUNDACION

LEALTAD
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Ademas, la Fundacién Francisco Luzén es auditada anualmente por la firma EY
(Ernst & Young).

En el informe de auditoria 2022, Ey sefiala que: "Hemos auditado las cuentas
anuales abreviadas de FUNDACION FRANCISCO LUZON, que comprenden el
balance abreviado a 31 de diciembre de 2022, la cuenta de resultados
abreviada y la memoria abreviada correspondientes al ejercicio anual
terminado en dicha fecha.

En nuestra opinidn, las cuentas anuales abreviadas adjuntas expresan, en
todos los aspectos significativos, la imagen fiel del patrimonio y de la situacién
financiera de la Fundacion a 31 de diciembre de 2022, asi como de sus
resultados correspondientes al ejercicio anual terminado en dicha fecha, de
conformidad con el marco normativo de informacién financiera que resulta de
aplicaciéon (que se identifica en la nota 2 de la memoria) y, en particular, con los
principios y criterios contables contenidos en el mismo.

Puedes consultar nuestras
cuentas auditadas DE 2022
AQUI
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Estamos transformando la realidad,
contigo podemos hacerlo antes.

Unete a nuestra
Comunidad de la ELA

o

F U NDA AT CI O N

LUZON

UNIDOS CONTRA LA ELA

www.ffluzon.org
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