ASOCIACION COLOMBIANA DE ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA ACELA NIT
900226477-5
INFORME DE GESTION VIGENCIA 2023

ENTE ECONOMICO

La Asociacion Colombiana de Esclerosis Lateral Amiotrofica - ACELA, es una entidad sin
animo de lucro, establecida de acuerdo con las normas colombianas en el afio de 2008 con
domicilio en Bogota D.C.

El objeto principal de la entidad es asesorar y apoyar a pacientes, familiares y cuidadores,
para enfrentar la enfermedad Esclerosis Lateral Amiotréfica, con la mejor calidad de vida
posible para el paciente y quienes lo rodean.

MISION

Fundamentada en la experiencia, ACELA ofrece esperanza y orientacién a los pacientes
afectados por la 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 acompafiamiento
de un voluntariado interdisciplinario.

VISION

ACELA sera la primera opcion de informaciéon y orientacion en ELA en Colombia,
promoviendo la investigacién cientifica, impulsando la creacién de Centros de Atencién
Integral Especializados y generando documentacién atil para el apoyo a pacientes,
cuidadores, familiares y profesionales de la salud.

Una entidad referente en la consecucion y manejo transparente de recursos destinados al
progreso de la investigacion y atencién de la ELA en Colombia.

QUE HACEMOS

Tras la constitucion legal de la asociacidn en el afio 2008, se han desarrollado actividades
en pro del bienestar de sus asociados y la mejora de la calidad de vida de las personas con
ELA, entre las cuales se destacan:
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Promover el adecuado, oportuno y digno cubrimiento médico para los pacientes con ELA.
Coordinar actividades con entidades médicas e instituciones de investigacion en beneficio
de los pacientes con ELA.

Organizar seminarios de orientacién médica y practica para pacientes, familiares y
cuidadores.

Asesorar pacientes y familiares en los temas relacionados con el ejercicio de los derechos
de salud y Derechos Constitucionales relacionados.

Establecer y mantener las relaciones con las asociaciones internacionales que se ocupan
de la ELA y con las asociaciones y las entidades, nacionales y extranjeras que tiene
finalidades afines.

Sensibilizar a la sociedad sobre los efectos devastadores de la enfermedad

Gestidn de consecucion y suministro de equipos especializados

Gestidn de consecucion y suministro de medicamentos y suplementos dietarios.

1. Los acontecimientos importantes acaecidos después del
ejercicio.

Durante el 2023 la asociacidn continué desarrollando su funcidn social a través de multiples
estrategias que contribuyen con el mejoramiento de la vida de las personas con ELA, sus
familias y cuidadores.

El ano 2023 fue de grandes retos porque en el afio anterior habiamos tenido disminucién
en las donaciones frente a los afios de pandemia. Afortunadamente el afio 2023 mejoramos
considerablemente gracias a la excelente gestién de tres personas con ELA miembros de
ACELA, Aleida Meneses, Marcela Bustos e Imelda Arenas. Ellas demostraron su inmenso
sentido de solidaridad y capacidad para recaudar fondos para ACELA que servirdn para
mejorar nuestro servicio, especialmente en los grandes problemas por los que atraviesa
nuestro sistema de salud. También demostraron que juntos somos mas y que la comunidad
ELA en Colombia debe permanecer unida en una sola organizacion ética porque se trata de
una enfermedad ultra huérfana y los recursos son dificil de conseguir.

Resaltamos también las buenas relaciones con la Alianza Internacional de asociaciones ELA
que ha sido cultivada durante 14 aios por nuestro equipo de voluntarias y voluntarios y que
ha sido muy importante para el conocimiento del manejo médico de la ELA y para la
participacidon de nuestras clinicas aliadas en proyectos para mejorar nuestra calidad de vida.

También es importante mencionar, que ACELA obtuvo la renovacion para poder recibir
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donaciones deducibles en Estados Unidos, luego de la estricta auditoria de Charities Aid
Foundation.

El nimero de personas afiliadas durante 2023 fue de 185. Ellos registraron un ndmero
significativo de interacciones a través de los canales virtuales de comunicacién, tales como,
la pagina web vy las redes sociales de ACELA; La pdgina web tuvo algunos cambios que le
permitieron llegar a un mayor nimero de personas en las regiones del pais, y facilité la
comunicacion con los pacientes que no podian movilizarse facilmente pero que si podian
comunicarse a través de WhatsApp o redes sociales. Esta interaccidon oportuna, eficaz y agil
gue nos da la virtualidad, le ha dado mayor visibilidad e impacto de gestidn a la asociacion.

El presente informe de Gestidon demuestra la transparencia que adopta la Asociacién, como
un compromiso social con sus asociados.

1.1 Situacion econémica a 31 de diciembre de 2023

31/12/2023 cop
ACTIVOS 275.841.372
PASIVOS 74.504.379

PATRIMONIO 201.336.993

EXCEDENTES 145.503.943

*Los detalles se adjuntan en el balance general al 31 de diciembre del 2023
**Los ingresos provinieron por donaciones, cuotas de asociacién y cuotas de sostenimiento.
Los pasivos son provenientes por provisiones para el fondo de apoyo a pacientes vy
provisiones para obligaciones laborales.

1.2 Situacion administrativa

En la Asamblea general ordinaria se ratifico la junta directiva. Todos los miembros de la
Junta Directiva han cumplido satisfactoriamente con sus funciones. La Junta esta
integrada por:

PRESIDENTE: MARIA DEL ROCIO REYES MANJARRES C.C. 31.949.863
VICEPRESIDENTE JEYMMY PAOLA PRADA C.C. 1.070.015.416
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TESORERO: JAIME ORLANDO RUIZ RODRIGUEZ C.C. 79.389.571
SECRETARIA: SHAILY DIANA GONZALEZ JIMENEZ C.C. 32.795.580

1.3 Capital Humano

Para el desarrollo de nuestras actividades contamos con:

23 voluntarios que viven o han vivido la experiencia de la ELA
1 auxiliar Administrativa — vinculada laboralmente con Acela
1 contador

4 profesionales de la salud

3 profesionales en Psicologia

Para el cumplimiento de los objetivos de los estatutos hemos contamos con el apoyo de la
Alianza internacional de Asociaciones de ELA, la Asociacién Colombiana de Neurologia, la
Camara de Comercio de Bogotd, la Universidad Santo Tomas: Consultorio juridico (sedes
Bogotd y Bucaramanga), la Universidad Nacional de Colombia (Facultad de Medicina 'y

Facultad de Enfermeria), el Grupo de apoyo a cuidadores de personas con enfermedades
crénicas, Instituto Roosevelt, Hospital Universitario Nacional de Colombia, Hospital Pitié
Salpetriére de Paris, Instituto Neumoldgico del Oriente (Santander), Clinica Oral Vida
(Santander), Ubilex (Asesorias Juridicas), entre otros.

Durante 2023 se procesaron 89 afiliaciones por primera vez, 96 renovaciones, de los cuales
13 son de estrato 1-2, a 10 se les autorizd exoneracién por un afo.
Se brindd apoyo a 185 pacientes y familias a nivel nacional.

1.4 Situacion Juridica

Nuestra Asociacion esta legalmente constituida en la CdAmara de Comercio de Bogotd bajo

la inscripcidon S0032302 del 1 de julio de 2008 y vigilada por la Alcaldia Mayor de Bogots,

la

Junta Directiva esta legalmente registrada en la cdmara de comercio de Bogota, se renové
oportunamente la matricula mercantil, se actualizé la permanencia en el régimen tributario
especial y estamos al dia con nuestras obligaciones ante la Direccién de impuestos y
aduanas Nacionales DIAN y no existe ningun lio juridico en contra de ACELA a la fecha.
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1.5 Convenios

HOSPITAL UNIVERSITARIO NACIONAL — HUN

Se dio inicio al proyecto piloto de preservacion de voz, auspiciado por la Alianza
Internacional, que involucrard a personas con ELA que aun tengan su capacidad de hablar
y su voz para poder crear un banco de voz y un banco de mensajes para luego poder
utilizar su propia voz y sus propias expresiones para que mantengan su identidad y reducir
el impacto de la pérdida del habla de la persona con ELA en su entorno, cuando tenga
necesidad de usar dispositivo de comunicacion.

El HUN exigio un protocolo de investigacion que se estd adelantando en este momento y
luego involucrar a las personas con ELA.

También se continua realizando el proyecto de ventilacién mecdnica no invasiva con
expertos del hospital multidisciplinario ELA Pitié-Salpétriere.

Continua el convenio de atencién preferencial para miembros de ACELA.

UNIVERSIDAD SANTO TOMAS

Coordinacién renovacién Convenio con el consultorio Juridico de la Universidad Santo
Tomas. Facultades de derecho: Sedes Bogotd y Bucaramanga.

Dando continuidad al apoyo Legal iniciado en el 2016, completando 8 afios de soporte a
pacientes y familias vinculadas.

Durante el 2023 se atendieron 52 casos a nivel pais.

Sede Bogota: 31 casos

Sede Bucaramanga: 21 casos

INSTITUTO ROOSEVELT

Coordinacién de actividades realizadas con la direccién General, la directora del plan
Preferencial, y el grupo de Profesionales del Instituto Roosevelt para continuar con el
convenio de apoyo mutuo en beneficio de los Pacientes y familiares con ELA. Dicho
convenio se espera sea renovado en 2024.

Se continua asistencia a través programa “Plan preferencial”. Para los miembros de ACELA
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se concedid el beneficio de inscripcion anual al Plan Preferencial gratis (Valor normal por
membresia $80.000) el cual incluye:

Mayor oportunidad para agendamiento de servicios con consulta.

Consecucion de citas con correo especial para envid de solicitudes
roosevelt@acelaweb.org -

UNIVERSIDAD NACIONAL DE COLOMBIA

Participacién en Desarrollo de Diplomado "Atencion Interdisciplinaria pacientes y familias
con ELA". Desarrollo de propuesta en segundo semestre 2023, con posible oferta prevista
para segundo semestre 2024. En el marco del convenio con nueva acta de compromiso
entre ACELA, instituto Roosevelt, Corporacién Hospital Universitario Nacional y la Facultad
de Medicina, Facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional de Colombia. Desarrollo de
dos Unidades como docente:

Unidad I: Contexto y Politicas Publicas de ELA en Mundo, Latinoamérica y Colombia.
Unidad IV: Autogestion en Salud. Cuidador Familiar de pacientes con ELA

1.6 Investigaciones:

Aval Investigacion “Sistema integral del cuidado de pacientes Esclerosis Lateral Amiotréfica
(ELA)” Hacia una politica publica integral en Colombia en cumplimiento de Eficiencia,
Calidad y Universalidad desde un enfoque diferencial y de proteccion reforzada del cuidado
de personas que padecen enfermedades huérfanas como la Esclerosis Lateral Amiotréfica
—ELA”:
LILIANA ANDREA VARGAS: experta en laboral

ANGELICA MARIA PARRA BAEZ: experta en Seguridad Social.

*Desarrollo: Estudié retrospectivo, resultados 2024

PSICOLOGIA

Las doctoras Liliana Cabarcas, Vanessa Vallejo y Diana Santa prestan el servicio de psicologia
para los pacientes y familias pertenecientes a ACELA con descuento preferencial. En 2023,
Marcela Santos, voluntaria de ACELA, Liderd la unificacion del grupo de psicdlogas de
ACELA, estableciendo un canal de comunicacion efectivo a través de un grupo de
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WhatsApp. También se coordinaron y guiaron actividades para entrenar al equipo.

1.7 Otras actividades

Las actividades realizadas por ACELA se basan en su Misidn. Es asi como registramos las
siguientes actividades durante el afio 2023.

EVENTOS VIRTUALES

14 de julio 2023:

Conferencia virtual: “Proyecto de Vida para Cuidadores Familiares” con el apoyo de Lucy
Barrera y la asistencia de 30 Cuidadores familiares cuidadores de personas con
enfermedades crénicas, inscritas al programa PROPASE.

9 de diciembre 2023:
Webinar “Aspectos de la Polisomnografia para personas con ELA” con el apoyo del Ing.
Diego Sanchez Roldan y la asistencia de 18 personas.

Participacién en los diferentes Webinars organizados por la Alianza internacional, con la
participacién de profesionales expertos, los cuales ofrecen informacién sobre los avances
cientificos, tecnoldgicos y de investigacion realizados a nivel mundial sobre la ELA.

EVENTOS PRESENCIALES

Trepadores de la Romelia
Este espacio fue patrocinado por una de las familias de ACELA donde se participé
activamente con los logos y camisetas el dia de la competencia. Buscabamos sensibilizar y
visualizar la ELA como una enfermedad.

#UnalLuzVerdePorlaELA - ILUMINACION DE MONUMENTOS

Conmemoracion del Dia Mundial de la Lucha contra la ELA 21 de junio.

Este dia muchos edificios alrededor de Colombia se iluminaron con una Luz Verde en apoyo
a todos los afectados por al ELA, ciudades como Bogotd, Medellin, Cali, Barranquilla,
Cartagena, Bucaramanga entre otras encendieron una luz de esperanza.
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#golfELA — TORNEO DE GOLF

Evento que se realizé en el Club Militar de Golf para recaudacién de fondos, donde
participaron 103 jugadores y dimos sensibilizacion vy visibilidad de la ELA.

PARTICIPACIONES

FECOER (FEDERACION COLOMBIANA DE ENFERMEDADES RARAS)

Como miembros participamos durante todo el 2023 en las reuniones, seminarios, eventos
y capacitaciones organizadas por la Federacion.

ALIANZA INTERNACIONAL DE ASOCIACIONES DE ELA
Participaciéon de Acela en la reunién anual de la Alianza realizada en Suiza, generando
espacios de comunicacién con las diferentes asociaciones de ELA del mundo, buscando

apoyos de cooperacién y donaciones para Colombia.

Representantes de Acela en la Alianza

Jessica Mabe - Coordinadora de Programas en la Alianza Marcela Santos - Miembro Junta
Directiva

Felipe Ocampo - Consejo de Pacientes y Cuidadores viviendo con ELA Jaime Orlando Ruiz -
Consejo de Pacientes y Cuidadores viviendo con ELA

SIMPOSIO MUNDIAL SOBRE ELA — modalidad virtual

Martha Pena Preciado — Neurdloga colaboradora de ACELA

ATENCION A PACIENTES Y FAMILIAS

Se realizaron aproximadamente 760 atenciones a nivel nacional e internacional en cuanto
asesoria, orientacién e informacion para afrontar el diagndstico y vivir con calidad de vida,
efectuadas por los voluntarios de Acela de manera: Telefdnica, correos, virtual, WhatsApp
y presencial. Los grupos de WhatsApp estdn conformados por regiones y se enfocan en
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ayudar a los participantes contestando sus inquietudes y compartiendo tips e informacién
especifica sobre la enfermedad.
Gestiones Realizadas

- Asesoria y orientacion sobre la enfermedad

- Acompainamiento Psicolégico

- Asesoria en cuanto a las afiliaciones y exoneracidn de pago

- Acompaiamiento Juridico - Remisiones al consultorio juridico
- Asesoria tramites relacionados con las EPS

- Consecucidén y entrega de Insumos y medicamentos

- Consecucidén y entrega de equipos en calidad de comodato

- Coordinacion recibo y entrega de donaciones

VOLUNTARIOS LUGAR DE RESIDENCIA
ORLANDO RUIZ Bogotd
ROCIO REYES Bogotd
ELIZABETH RODRIGUEZ Bogotd
LUCY BARRERA Bogota
JESSICA MABE Bogota
MARCELA SANTOS Bogota
JENNIFER PAOLA OCAMPO Bogota
PAOLA PRADA CORTES Bogota
CAROLINA MONTOYA Bogota
JAVIER CARDONA Bogota
CLAUDIA LOZANO Bucaramanga
DIANA CAROLINA JARAMILLO Medellin
OLGA LUCIA MEJIA Medellin
VANESSA BAEZ Medellin
SUSANA CABRERA Cali
ANDREA GANTIVA Bogota
SHAILY DIANA GONZALEZ Barranquilla
STIVALIZ SANTISTEBAN Barranquilla
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BELLA PRADA Cajica

DONACIONES INSUMOS
Hemos recibido y entregado donaciones a pacientes a nivel pais.

- Equipos de comunicacién (Tobii, Irisbond)
- Equipos de ventilacion mecanica no invasiva
- Sillas de ruedas neuroldgicas

- Sillas de ruedas convencionales

- Sillas de bafio

- Gruas

- Camas eléctricas

- Tableros de comunicacién

- Panales

- Medicamentos (Riluzole)

- Suplementos alimenticios

Acela cuenta con bodegas en Bogotd y Medellin para el almacenamiento de equipos.
10

REDES SOCIALES

Las publicaciones en redes sociales cubren Facebook, Instagram, Twitter y LinkedIn. El
contenido de las publicaciones es hecho por Vanessa Baez, Andrea Gantiva y Jessica Mabe.
Vanessa y Andrea se encargan de la creacidon y publicacién en redes sociales y Jessica apoya
y monitorea los mensajes y solicitudes que entran por nuestros canales sociales.
Adicionalmente se contd con 2 estudiantes de la Universidad del Bosque del programa de
FECOER que contribuyeron con algunas imagenes para publicaciones para las redes sociales.

ROL:
Analizar publicos objetivos de redes sociales.
Disefio de parrilla de publicaciones en redes sociales.
Publicacion de informacién en el formato de cada red social.
Apoyo al disefio y promocidon de eventos que se desarrollen dentro de la asociacion.
Disefio de diferentes campanas para el recaudo de donaciones.
Apoyo a diferentes iniciativas digitales que tengan que ver con la asociacion.
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acela

RESULTADOS REDES SOCIALES: Enero - diciembre

Instagram:

colombiaela Enviar mensaje +2, ves

2112 publicaciones 1891 sequidores 491 seguidos

ACELA

Organizacion sin fines de lucro

Asociacién Colombiana de Esclercsis Lateral Amiotrafica (ACELA)Y
Asesoramos y acompanamos pacientes y familias con ELA en Colombia.
Dona ahara

& linktree/colombiaela

vanessabaez, angelikmaa, susie_panesso y 7 mas siguen esta cuenta

Durante el afio 2023 nos enfocamos en darle al contenido un cambio orientado a
conectarnos con nuestro publico objetivo a través de reels o campafas que generaran
mayor interaccién, gracias a esto pasamos de 1.649 seguidores en enero a 1.891 seguidores
con un aumento del 15% de forma orgdnica. Adicionalmente, se logra ver en el andlisis el
alcance a las personas “no followers” de la cuenta en el dltimo trimestre, lo que nos
permitira llegar poco a poco a ese publico ideal que también necesitamos.

Con respecto a nuestro publico objetivo, el 77.2% son mujeres y el 22.8% hombres, los
cuales el 79% esta entre los 25 y 44 afios. El 30% vive en Bogotd y los demas en ciudades
principales como Medellin, Barranquilla y Cali. Como hipétesis partimos que son personas
gue tienen ELA, son un familiar o conocido de un cercano con la enfermedad y estan
interesados en conocer datos, eventos, conferencias relacionadas con el tema.

Facebook:

facebook = -]

# ) ( ELA Colombia
acela e

slomiia Organiinsdn Bénefica

Esta es una red social que estd unida a todo el contenido que publicamos en Instagram, ya
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gue esta dirigida a un publico diferente de edad y estd entre los 35 y 54 afios la mayor parte
son mujeres (75%).

En los préximos graficos quiero evidenciar los resultados del afilo 2023 tanto en alcance
como en temas demograficos y segun el tipo de contenido e interacciones cual seria ese
publico potencial al cual podemos ir llegando en el 2024 con la estrategia de mercadeo.

Cabe mencionar, que todas las estrategias se realizan de manera orgdnica, sin ningun tipo
de pauta e inversion.

Nueves Me gusta y seguideres & Exportar =
Muevos Me gusta de |a pagina de Facebook (D Muevos seguidores de Instagram @
600 + aisx 337-
60 a0
40 20
20 0
0 o
11 de abr 28 de oct 19 deju 31de
Visitas 4 Exportar w
Visitas de Facebook (D Visitas &l perfil de Instagram (1
5.237 ¢ 1msn 3.216 » 15
300
400
200
200
100
a 0
11 de abr 28 de oct 11 de abr 28 de oct
Aleance & Exportar =
Alcance de Facebook (1) Alcance de Instagram (1)
62.769 1 e 32149 12
20 ml 60 mil
6,0 mil
4,0 mil
4.0 mil
2,0 mil
2.0 mil
a o
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LinkedIn:

‘ ACELA  Vista de administrador de contenido

acela

Inicie Contenida = Andlisis - Actividad @

g . ‘( Crear publicacion
A acela
acela & Fota B3 video gl Encuesta E Escribir articulo
eh N\
roximo gran fichaje o \

Tea ur | tos para encontra

ACELA Encuentra ﬂILI,I

empleo gratis

64 seguidores

{ ~* Compartir pagina )
e il Publicaciones de la pagina Siguiendo Hashtags

Seguidores: 64 personas

Esta red social es de uso mas corporativo, en esta se comparte la informacidon de campafias

o eventos puntuales que vamos a desarrollar ya que el publico es mas organico y esta

orientado en personas del sector farmacéutico, gobierno y ONGs ubicados el 50% en
13 Bogota.

Twitter: Red social mas informativa y de noticias, se comparte informacién de campafias y
eventos. Sin embargo, en el 2023 no se le dio tanto protagonismo.

< ELA Colombia

a Cg la Editar perfil

ELA Colombia
@ColombiaELA

Asociacién Colombiana de Esclerosis Lateral Amiotréfica -ACELA. Miembro pleno
de Alianza Internacional de Asociaciones de ELA. ALS Colombia

@ Bogota, Colombia (2 acelaweb.org Se unio en agosto de 2014

462 Siguiendo 495 Seguidores

Seguidores: 495 personas
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PAGINA WEB: Durante 2023, afio se hizo un cambio a la estructura visual y ajuste al
contenido de nuestro sitio web. Esto le dio un aire mas amigable y se puede visualizar
informacién sumamente importante sobre la ELA.

¢QUIENES SOMOS?

Informacion Importante
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Consultorio Juridico Orientacién ELA

Convenio psicologia
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EVENTOS:

Mayo: Trepadores de la Romelia

Mayo: Encuesta sobre derechos fundamentales

15 Se buscé incluir dentro de la encuesta la mayor cantidad de respuestas de pacientes
viviendo con ELA y familias.

Colombia ocupd nuevamente el tercer lugar a nivel global en nimero de participantes con
186 personas con ELA y cuidadores familiares.

It  colombiagla - Seguir
E 1 PR “# Colombia
a<acela | || INTERNATIONAL ALLIANCE
A i ¥/ OF ALS/MND ASSOCIATIONS
A% colombiaela La Alianza Internacional de Asaciaciones de ELA
*  apoya los derechos fundamentales de las personas que viven con
ELA y sus cuidadores. Esta encuesta se basa en esos derechos

ideales y le pedimos que responda a estas preguntas en funcian
de su expenencia en su pais y de su experiencia especifica con la
ELA.

Pacientes y cuidadores
AYUDANOS A TENER INFORMACION DE TU

. Tenemas hasta finales de Junio para recolectar la mayor cantidad
EXPERIENCIA CON LA ELA LLENADO LA ENCUESTA DE: de informacién posible jcontamos con tu ayudal

#acela #colombiaela
Encuesta sobre Derechos Fundamentales de 2023 Fovtad e

El link estara en nuestro perfil de Instragram

cQv N

&% Les gusta a vanessabaez y 12 personas mas
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Country

What country do you live in?

Brazil
Turkey
Colombia
Spain
United States of America
lapan
Denmark
Canada
Australia
Netherlands
Italy

South Korea
Argentina
Mexico
India

Peru
Iceland
United Kingdom
Russia
Ecuador
Malaysia

16 Junio: Mes de la ELA

Este mes de desarrollaron diferentes actividades relacionadas con el dia mundial

de la lucha contra la ELA.

I 27 7
I 250
I 186
I 178

- Alianza para donacién por compra de libro “Me muero por vivir”

acastrillan

-+ ¥
#‘ colombisels
Colombia

acastrillan JUNIQL UN MES PARA HABLAR DF LA ELA

ELA €5 ¢l horiini che Escleross Lateral Amatrefica, una
enfermedad degeneratha y pOcD comin con i que &5
diagnosticada Sofia, la profagonista de mi novela e muero por
vineir.

Cada afo, en &l mes de junio, ddenentes entidades alredacar dal
munda hacen un esfuera par darke visiblidsd a la enfermedad,
buscando que haya mas recursos destinacas 2 | investigacion y
st pORTicas QubeTarenales para Spoyar & i peronas
Aagneaticadas Con la enfernedad ¥ 4 i Orouks de aer

La miciativa mas famosa de todas fue of ‘o buckst Challenge”

0 Qv N

W L5 quista a dankelabasrm y o1ras persenas
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Campaiia #UnaLuzVerdePorlaELA

X

X

#UnaLuzVerdePorlaELA

21de Junio de

= N

colombisela + Sequir
Colombia

colombiaela Una vez mas el 21 de Junio prendemos
#UnaluzVerdePorlakls una campafia de ACELA en convenia con
algunos lugares, que busca hacer més visible y conmemarar el
caming de esperanza de mas de 3.000 pacientes en Colombia Wy

Los invitamas a que nos acompafien ese dia, visiten estos
Tugares, s& tomen fotos y nos etiqueten en redes sodiales come
mbiaela GRACIAS!

1dejunio #ela #diamundialdelaela #luzverde 2ACELA
mbiaELA #ALSMNDWiIthoutBorders #luzverdeporaela
MND

il A8 En 1 hrrarin?

Qv W

AM Les gusta a vanessabaez v 84 personas mas

Agraga un comentaria,

¢ colombiaela « Seguir

Audio original

4 colombiaela Cada muestra de apayo puede marcar un ANTES y

un DESPUES 7 W acompaniennos en este camino y prendamos
no solo #UnaluzverdePorlakla si no miles para que esta
enfermedad tenga una vez en colombia y &l mundo.

“Este video fué hecho con todo el amor y solidaridad con cada
wsotres y nuestras familias, por el Pol A
Grancolombiano participaran mis compafiercs de trabajo, mi
esposo y mi hijo”

Adelaida Meneses - Paciente con ELA

Les dejamas &l link en Instagram para sus donaciones Y
https./fwwweacelaweb.org/donacionesy

#UnaluzVerdePorlaEla #ela #donacion #colombia #acela

oQv H

{'-‘ﬂ Les gusta a deastillop21 y 109 personas mas

#ConocELAs: campafa especifica para recaudar fondos, donde buscamos dar

conocer la historia de las personas viviendo con ELA y sus familias.
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colombizela Hoy queremos que conezcan #ConacELAs nuestra
campaha de recaudacion de fondos para conmemorar ¢l dia
mundial de la ELA (21 de Junio). A partir de hoy les vamos &
contar la historia de alguncs de nuestros pacientes y familias,
para que juntos logremos acompaiiarlos y darles una mejor

calidad de vida Y @ )

Ayldanos en esta campania compartiendo este video con tus
amigos y familiares o realizando tu donacién en el link del perfil
nttpsywwwacelaweb.org/donaciones 'S

De parte de todes los pacientes, familias y voluntarios de damas
Ias {GRACIAS]

#acela Tela #donacion #dona fesclerasidateralamiotrofica
#conocelas #unaluzverdeporlaela

Qv A

@B Les gusta avanessabaez y 55 personas mds
18 de junio de 202

#HConocELAs

Julio: Conoce a los voluntarios y dia del cuidador

Dar reconocimiento a las personas que trabajan en la asociacién y dan sus servicios a las
familias, cuidadores y personas que estan en torno a la ELA. Asi mismo, a los cuidadores.

Tel: (57) (601)736 4992 Cel: (57) 320962 1211 - (57) 321 376 5739
e-mail: presidencia@acelaweb.org Website: www.acelaweb.org



mailto:presidencia@acelaweb.org
http://www.acelaweb.org/

acela

Asociacion Colombiana de
Esclerosis Lateral Amiotréfica

NOS UNIMOS A'CONMEMORAR HOY
24 DE JULIO EL DIA NACIONAL DEL

CUIDADOR

cav E

0 s st e

Septiembre: #GolfELA

19

cawv =]

Octubre: Entrega Beca de beneficio a familiares con personas con ELA que entregé el
Politécnico Grancolombiano.
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Diciembre: Regala una Luz esta Navidad

Campafia de navidad de la asociacién donde buscamos dar un mensaje de gratitud y
donaciones a las personas que nos siguen y cercanas a familias con ELA.

-

/ . . :
! ,.Huﬁﬁaus los. vbl_up’arms
v

20

2y stzpnanyqonzsez!
] : l:n‘ 7. L]

2 La evolucidn previsible de la sociedad.

La asociacidn tiene estabilidad financiera y un nimero creciente de asociados y
voluntarios, asi como en los convenios interinstitucionales que le permitird continuar
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realizando sus actividades meritorias. Seguiremos siendo la entidad referente en el
conocimiento y manejo de la ELA.

Se continuard tramitando la consecucién de recursos econdmicos por donaciones de
empresas y personas naturales, actividades de capacitacion en ELA y talleres para
familiares. Se tramitard la Participacién de ACELA en la reunién anual de la Alianza
Internacional de ELA, asi como la participacién de ACELA en los comités de la Alianza
internacional de asociaciones ELA, Continuara el apoyo de ACELA a la capacitacion de
profesionales de la salud de nuestras clinicas aliadas, en el presente afio con la
capacitacién en ventilacion mecanica no invasiva con las expertas de Francia, con el
proyecto de preservacion de voz en el HUN con expertos de Reino Unido, entre otros.

3 Operaciones celebradas con los asociados y administradores

Estas operaciones se celebraron con Jaime Orlando Ruiz por pagos con su tarjeta de crédito
para gastos de la Asociacion, los cuales se le reembolsan posteriormente previa
presentacion de las respectivas facturas.

4 Estado de cumplimiento de las normas de propiedad
intelectual y derechos de autor

La Asociacion no tiene computador propio, los trabajos por este medio son aportados por
el paciente - fundador Jaime Orlando Ruiz, quien opera su computador personal con
software legal y sus respectivas licencias.

El contenido del sitio web es en gran parte de su propia autoria y de las voluntarias Jessica
Mabe Bernal, Vanessa Bdez, Andrea Gantiva y de articulos enviados por la Alianza
Internacional, la Asociacién Americana de Esclerosis Lateral Amiotrofica, siempre que se
publican los articulos se cita su fuente y su autor.

La marca ACELA se encuentra registrada ante la Superintendencia de Industria.

Expediente Certificado Marca Vigencia

15051641 535709 ACELA 31/03/2026
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Atentamente,

A G

MARIA DEL ROCIO REYES MANJARRES
CC. 31.949.863 de Cali
Presidente.
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