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MENSAJE DE LA PRESIDENTA Y VICEPRESIDENTA

El afio 2022, ha sido un afio repleto de colaboraciones, sinergias y visibilidad. Muchas empresas,
particulares y entidades han querido luchar junto a nosotros por mejorar la calidad de vida de
personas con ELA y sus familias, ademas de darnos visibilidad para que cada vez sea mas conocida

la ELA y sus consecuencias.

A nivel interno, el trabajo de la asociacion esta dando resultados tangibles a diversos niveles. En
septiembre inauguramos sede propia y meses después nos concedieron ser de utilidad publica. Todo
ello ha mejorado en gran medida la atencion dada a nuestros afectados y nos ha dotado de una

transparencia para seguir trabajando en la misma linea.

A continuacion, os presentamos la memoria de actividades y os agradecemos a todos los que, de
una u otra forma, hacéis posible que sigamos avanzando. Esperamos poder seguir contando con

vuestro apoyo y guia mucho tiempo mas.

Rosa Gémez, presidenta Ainara Benitez, vicepresidenta



PRESENTACION DE LA ENTIDAD

ELACyL es una asociacion sin animo de lucro que nace en 2018, gracias a Jesus Gomez Ortega

(enfermo de ELA fallecido en agosto de 2019) y fruto de la necesidad de colaboracion entre personas

enfermas de esclerosis lateral amiotréfica, mas conocida como ELA, sus familias y cuidadores en

Castilla y Leodn.

Los objetivos de la asociacion son:

Los

Mejorar la calidad de vida y asistencia sociosanitaria de las personas enfermas y su familia.

Lograr un compromiso de las administraciones publicas para invertir en investigacion y mejorar

el cuidado y atencion social al enfermo y sus familias.
Promover la investigacion con el objeto de lograr una cura contra la enfermedad.

Sensibilizar a la opinidn publica, a las instituciones publicas y privadas y, en general, a la
sociedad tanto Castellano Leonesa como a nivel nacional, con respecto a las necesidades de la

comunidad de las personas afectadas por la ELA.

programas que llevamos a cabo son:

Atencion, informacién, orientacion y asesoramiento

Apoyo psicolégico

Terapias Rehabilitadoras

Ayuda a domicilio

Banco de préstamo de material ortoprotésico y ayudas técnicas

Realizacion de Talleres para afectados y familiares por profesionales especializados
Investigacién: Becas para ensayos clinicos

Ocio y tiempo libre. A través de nuestros eventos

Sensibilizacion: con eventos, charlas en colegios, universidades, merchandising con empresas

colaboradoras, campanas de visibilidad con videos...



ORGANO DE GOBIERNO

ELACyL se rige por una Junta Directiva que constituye el érgano superior de la entidad y esta
conformada por personas voluntarias vinculadas previamente a la asociacion por diferentes motivos.
Se elige una vez cada tres afios mediante votacion de las candidaturas previamente presentadas en

asamblea.

La Junta Directiva se reune al menos una vez al mes, con el fin de tomar las decisiones y elaborar
los planes de gestion que la asociacion requiera para su funcionamiento 6ptimo y siempre pensando

en las personas afectadas.

JUNTA DIRECTIVA ELACYyL:

Presidenta:
Rosa M? Gémez Ortega
Vocales:
Vicepresidenta:
Ainara Benitez Fernandez Lourdes Pérez Prieto

Elena Caballero Camacho

Secretario: Fernando Santos Goémez
Carlos Olivares Martinez Pablo Ibafiez Ruiz
Tesorero:

José Antonio Gomez Ortega



SOCIOS/AS

Son muchas las personas que, ademas de los afectados por ELA, son socios de nuestra
asociacion, y que contribuyen para mejorar nuestros servicios. Existe la posibilidad de colaborar
de forma individual o como empresa a través de colaboraciones permanentes que tienen su

reflejo institucional. Los tipos de socio son: socio colaborador, socio afectado o donante.

El resumen de socios del aino 2022 se muestra en la siguiente tabla:

Socios totales 213
Socios afectados 65
Altas socios 31
Bajas socios 35

Los datos por provincia varian; siendo Burgos, la provincia donde mas socios afectados tenemos,
seguido de Valladolid y Salamanca.

Socios 2022

B Burgos

= Ledn

¥ Palencia

m Salamanca
® Segovia
®Soria

m Valladotid

mZamora




RECURSOS HUMANOS

Equipo de la sede ELACyL
Responsables de la gestidon de la entidad y coordinacion de actuaciones

Monica Estébanez Bello Maria Martin Suarez
Técnico administrativo Trabajadora y
Educadora Social

La técnico administrativo trabaja para resolver las cuestiones administrativas y operativas internas
de la propia asociacién, asegurando el funcionamiento interno de la organizacion a nivel
administrativo, contable y logistico a través de una correcta gestion de archivo y documentacion de

la entidad.

Desarrolla las siguientes funciones:

Controlar el balance de ingresos y gastos a nivel contable y administrativo.

Asegurar los servicios y materiales que necesita la asociacion para su funcionamiento.
Recuperacion de impagados (cuotas socios y donaciones) por cuestiones administrativas.

Mejorar los procesos internos y la logistica de la asociacion para abaratar costes y facilitar la entrada

de nuevos ingresos a través de convocatorias y/o subvenciones.



La trabajadora social se encarga de proporcionar informacion, asesoramiento, orientacion y ayuda a
los usuarios, tanto afectados como familiares y también de la interaccion con las diferentes

administraciones publicas a nivel comunitario y/o provincial.

Desarrolla las siguientes funciones:

Mantener la actividad asistencial y de captacion y gestién de recursos.

Crear alianzas con entidades publicas y privadas.

Desarrollar acciones en materia de salud tanto fisica, mental y emocional apoyando actuaciones de
proteccion y promocion de la salud durante todo el proceso de la enfermedad para el afectado y para
el nucleo familiar.

Mantener la comunicacion de los enfermos, evitando de esta manera el aislamiento social y familiar.
Potenciar que los afectados sean participes de sus cuidados y de su propia toma de decisiones,
manteniendo su autonomia e integridad como persona a nivel cognitivo.

Ofrecer atencién y servicios de manera multidisciplinar y coordinadamente.

Seguir dando a conocer la asociacion y nuestros servicios para que puedan recibir apoyo y guia tan
necesarios en los dificiles momentos en los que uno se encuentra desconcertado y perdido.
Acompafiar en el proceso en el que cursa la enfermedad.

Promover el asociacionismo en igualdad de importancia a la divulgacion y participacion ciudadana.
Es de maxima relevancia que la sociedad pueda conocer la enfermedad y, sobre todo, las terribles
consecuencias de padecerla.




ACTIVIDADES DESARROLLADAS Y SERVICIOS PRESTADOS

ELACyL promueve y realiza ciertos servicios con el objetivo de mejorar la calidad de vida de los

afectados, proporcionar cuidados basicos domiciliarios y optimizar la red de recursos para toda la

comunidad.

. Informacion, asesoramiento y apoyo

. Formacion y sensibilidad de profesionales

. Difusion de la enfermedad

. Servicios de tratamiento especializado y cuidados

Servicios prestados:

ELACYyL tiene un convenio de colaboracioén la entidad de ELA a nivel nacional, ADELA. Gracias a
este convenio, podemos dotar de mejor servicios y terapias a nuestros socios/as tanto en domicilio

como en clinica.

Cuando un afectado/a se hace socio/a de la asociacién, paga su cuota anual de 150€; ELACyL
asume la cuota de 110€ de ADELA, preservando asi que para el afectado/a y su familia el coste de

cuota no sea elevado y pueda tener una ayuda en su prestacion de servicios.

Asi pues, el afectado/a puede recibir hasta 10 sesiones al mes combinables de fisioterapia (tanto
respiratoria como muscular) y logopedia. De ellas, 8 vienen asumidas por parte de ELACyL y los 2

restantes se asumen por parte de ADELA.

Las terapias son de los pocos tratamientos que pueden realizar todos los afectados/as de ELA para
ralentizar los efectos devastadores de la enfermedad y poder asi mantener la autonomia el mayor
tiempo posible. En el afio 2022 se han realizado las siguientes sesiones y se han dado las siguientes

horas de ayuda a domicilio:

En el afio 2022 se han realizado las siguientes sesiones y se han dado las siguientes horas de ayuda

a domicilio:



FISIOTERAPIA LOGOPEDIA AYUDA A DOMICILIO

Lebén 210 sesiones 106 sesiones 383 horas
Palencia 66 sesiones 27 sesiones 59 horas
Salamanca 313 sesiones 65 sesiones 543 horas
Burgos 264 sesiones 75 sesiones 349 horas
Valladolid 359 sesiones 106 sesiones 494 horas
Soria 39 sesiones - -

Zamora 145 sesiones - -

Avila 187 sesiones 1 sesion 28 horas
Segovia 24 sesiones - -

Servicio de préstamo de productos de apoyo:

El servicio de préstamo de productos de apoyo (denominado Banco de Productos de Apoyo) tiene
como objetivo asegurar una gestién rapida de todo tipo de productos de apoyo para mantener la
autonomia personal y la calidad de vida del enfermo y sus familiares.

Los enfermos de ELA pierden progresivamente sus capacidades motoras y del habla, de manera

que conforme avanza la enfermedad necesitan nuevos tipos de ayuda.

El banco de productos de apoyo pretende reducir la necesidad de comprar un importante numero de
ellas, cuya utilidad es a menudo a corto plazo. Con este servicio, ELACyL, realiza una labor de

reciclaje y reutilizacion de recursos.

Se han prestado materiales de apoyo a un total de 31 enfermos durante el afio 2022.

Préstamo: 89
Devoluciones: 51
Donaciones: 30
Retirada: 1
Compra: 8




Servicio de trabajo social:

A través de este servicio se realiza una intervencién dirigida a ofrecer informacion y orientacion
adecuada en cada caso, sobre los derechos y recursos existentes en la localidad en materia de
discapacidad y dependencia, facilitando informacion sobre centros y servicios, donde la persona
pueda recibir una atencion adecuada, y sobre las ayudas de las que se puede beneficiar

(prestaciones de seguridad social, beneficios del grado de discapacidad y Ley de dependencia).

Por otro lado, la atencién de la Trabajadora Social se ha dado en domicilio, favoreciendo asi el
conocimiento de primera mano de las necesidades de las personas afectadas, sus familias y el
acceso a la vivienda, entre otras. Ademas, poder conocer y sentir el acercamiento es algo que

favorece la relacion, la ayuda y la respuesta dada.

Se identifican y registran constantemente instituciones, asociaciones y entidades relacionadas con
la discapacidad; y se renueva periddicamente la informacion, con el fin de reciclar conocimientos y

conocer aquellos servicios mas adecuados en cada caso en concreto.

TOTAL DE ATENCIONES REALIZADAS 200

Desde esta area también se lleva a cabo la coordinacion de servicios y seguimiento de programas

realizados en el ano.

Asimismo, la trabajadora social ha sido la responsable de realizar las primeras informaciones
iniciales, es decir, las entrevistas de primer contacto con el afectado/a o familiar tras el diagnéstico

de la enfermedad.

TOTAL DE ENTREVISTAS INICIALES 106

Para finalizar este apartado, hay que comentar que, no menos importantes han sido también las
funciones desempefiadas por nuestra técnico administrativo en lo que respecta a la busqueda,

seguimiento y justificacion de subvenciones.

Subvenciones solicitadas 10

Subvenciones concedidas

Subvenciones no concedidas 4




Formacion:

La ELA es una enfermedad con unas connotaciones muy especificas en todos los planos en los que
incide: familiar, psicoldgico, social y fisico, debido a su evolucion y su condicion de dependencia total.
Por todo ello, desde ELACyL se fomenta la formacion en diferentes aspectos que refiere la propia
enfermedad y que faciliten el desarrollo de la misma, asi como la vida de las personas afectadas y

sus familiares.

Los diferentes talleres realizados en nuestra sede se han divido por dias y tematicas favoreciendo
asi la variedad de conocimientos y asegurarnos la mayor participacién posible.

- Taller sobre disfagia y espesantes impartido por Ana Orgas, logopeda
- Taller sobre musicoterapia y relajacion impartido por Ana Teresa Garcia, terapeuta
ocupacional

- Taller de entrenamiento emocional junto con Héctor Ramos del centro de la emocién

Ademas, este ano 2022 también disfrutamos de las Jornadas/encuentros en el CREER, donde
muchos de nuestros afectados/as se pudieron conocer, intercambiar conocimientos ademas de crear
alianzas de ayuda mutua. En dichas jornadas se realizaron diferentes talleres que se pueden
englobar en:

- Rehabilitaciéon (logopedia, fisioterapia, terapia ocupacional).
- Cuidados para la salud del enfermo (enfermeria, nutricion) y del cuidador.

- Aspectos psicoldgicos y sociales.

10




EVENTOS DONDE HA PARTICIPADO ELACyL EN EL ANO 2022

Desde que la entidad se conformd, han sido muchas otras instituciones, particulares o empresas

las que han querido realizar u organizar algun evento contando con ELACyL para recaudar

fondos ademas de ganar visibilidad. Los eventos que os presentamos a continuacién han sido

la mayoria recaudatorios, pero también se ha ganado mucha visibilidad y presencia en muchos

puntos de las diferentes provincias de Castilla 'y Ledn.

Por otro lado, también queremos mostrar los lazos tejidos durante el afio 2022 para la mejora de

la entidad y de los servicios que presta y, por ultimo, acabamos mostrando los eventos formativos

donde muchos colegios, universidades o instituciones educativas en general han querido

informarse sobre lo que es la ELA y sus consecuencias en el afectado/a y sus familias y han

permitido que ELACyL sea transmisor de esa informacion.

26/02/2022

7/5/2022

8/5/2022

12/5/2022

21/5/2022

28/5/2022

4/6/2022

29/6/2022

2/7/2022

9/7/2022

9/7/2022

17/7/2022

30/7/2022

4/8/2022

5/8/2022

Trofeo Carnaval Club Deportivo

“San Pedro Burgos”

Fiesta de la primavera-Urrez-Burgos
BTT Castrillo de Murcia
Concierto solidario Sala Andén
Duende Encuestre Valladolid

Barbacoa Presencio

Picon Castro “Espinosa de los
Monteros
Ofrenda Flores “fiestas de San
Pedro”

Duende Ecuestre Burgos
Barbacoa Villariezo
Duende Ecuestre Segovia
BTT Poza de la Sal
Mercadillo Solidario

Duende Ecuestre Medina de Pomar

Juegos Olimpicos “Castrillo de

Murcia

11



12-17/8/2022

14/8/2022

15/8/2022

15/8/2022

20/8/2022

21/8/2022

29/8/2022

3/9/2022

4/9/2022

10/9/2022

11/9/2022

17/9/2022

18/9/2022

23/9/2022

24/9/2022

2/10/2022

9/10/2022

14/10/2022

23/10/2022

27/10/2022

12/11/2022

19/11/2022

15/12/2022

Fiesta de San Roque

Duende Ecuestre Astorga

Concierto Benéfico “Coro de
Villafuerte de Esgueva”
Cross “San roque” Villamuriel de
Cerrato
Il bicicleteada solidaria “Villanueva
de Argaio”

Duende Ecuestre Salas de los

Infantes

Duende Ecuestre Segovia

Villagonzalo Beer Festival

Primera Carrera solidaria en

Aspariegos

Duende Ecuestre Arévalo
BTT Melgar y Briviesca
Cross Carcedo
BTT Villasana de Mena
Concierto benéfico Centro Gallego

Duende Ecuestre Palencia

Carrera solidaria Toledo Eurocaja

Rural

Demandasaurus
HimELAya-Grito de vida

BTT Covarrubias

Cultural deportiva Ledn Baloncesto,

cena homenaje Urbano Gonzalez

IX Torneo Benéfico de Golf en Soria

Donacion red Solidaria Ribera

Visita a la sede del colegio de

Maristas de Segovia
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16/12/2022

17/12/2022

18/12/2022

22/12/2022

26/12/2022

31/12/2022

31/12/2022

Mercadillo solidario Juan de Colonia
Festival navidad Lerma
Cross Crucero
Mercadillo Solidario Miguel Delives
Carrera navidad Segovia
San Silvestre Langa

San Silvestre Lerma

Contactos y reuniones de trabajo significativas:

Mantener y crear una amplia red de contactos, nos permite crear alianzas y generar posibilidades de

desarrollo y mantenimiento de los proyectos, asi como ampliar nuestra fuente de conocimientos y

difundir los nuestros para sensibilizar sobre las necesidades de los afectados/as de ELA y sus

familias. Para dar visibilidad a esta parte importante del trabajo que se realiza en este punto haremos

mencién a algunos de los contactos y reuniones de trabajo externas que se han realizado.

- 22/02/2022 Reunion Consejeria de Sanidad de Castillay Ledn

- 13/05/2022 Reunion Cocemfe

- 23/09/2022 Inauguracion Sede ELACyL
- 2/12/2022 Reunidén con Fedispa

- 22/12/2022 Reunién con procuradores Cortes de Castilla y Ledn

Eventos formativos:

7/3/2022
23/3/22
21/4/2022
15/12/2022

Charla 3° de enfermeria. UBU
Charla IES Diego Martin Aguilera. Burgos
Charla Instituto Gregoria Fernandez. Valladolid

Charla en la sede con los alumnos de Maristas de Segovia

13



COMUNICACION

Es importante ofrecer a los enfermos de ELA, familiares, profesionales y publico interesado, los

medios para que puedan estar siempre informados de las ultimas noticias sobre su enfermedad,

actividades, lineas de investigacion, etc. Desde la asociacion la comunicacion se realiza sobre los

siguientes elementos:

- Pagina web con todas las noticias, informacion de servicios, contactos, etc. (www. elacyl.org)

- Redes sociales:

1. Facebook: Asociacion de Esclerosis Lateral Amiotrofica de CyL-ELACyL

2. Instagram: asoc_elacyl
3. Twitter: @ELA_CyL

- WhatsApp y correo electronico

- Correo postal

Algunas publicaciones destacadas han sido:

©Qy . W

@ ~ Les gusta a jonpuri y 75 personas mas

asoc_elacyl #diamundialenfermedadesraras Gracias a
todos/as por haber venido, juntos llegaremos siempre
lejos!! #elacylburgos

#sensibilizacién #conocimiento #investigacion # @ @ €

VVVWVVVVVVVVVVVVVV
C

@ Asociacion De Esclerosis Lateral
Amiotrofica CyL- ELACyL

Publicado por Rosa Gomez

27 nov 2022 - §

Burgosconecta.es la semana pasada paso a conocer
nuestra nueva sede.

Os dejamos su articulo de hoy en el que parte de
nuestro equipo, Pablo Ibafiez (Vocal y relaciones
externas) Maria Martin (Trabajadora Social), Monica
Estébanez (Técnico Administrativo) y Mihai Rusu
(uno de nuestros guerreros), les explico cémo en
ELACyL se trabaja para dar apoyo a nuestros
afectados y sus familias.

burgosconecta.es
Elacyl reclama recursos desde Burgos para ¢
enfermos de ELA puedan «vivir con dignidad
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Hoy es el dia Internacional del voluntariado y por
tanto el dia internacional de la familia #ELACyL

Gracias toda la marea verde por estar desde el
principio y continuar hasta el final, por
acompafarnos y luchar y sobre todo por ayudarnos a
llegar siempre a mas (sitios y gente)

Lo decimos mucho pero hoy tiene mas sentido que
nunca: Sin vosotros nada seria posible.

GRACIAS!

Asociacion De Esclerosis Lateral
Amiotrofica CyL- ELACyL

Publicado por Maria Martin Sudrez

16 dic 2022 - ©

Ayer tuvimos la suerte de poder recibir en la sede al
alumnado de 2 de bachillerato del colegio maristas
de Segovia Colegio Marista "Ntra. Sra. de la
Fuencisla" - Segovia

El colegio esta trabajando con ellos diferentes
experiencias de voluntariado, asi que pasando por
Burgos quisieron conocer que se hace desde
#ELACyL y como pueden ayudar a tantos afectados y
familiares.

Siempre agradecidos de que se acuerden de
nosotros, esperamos que haya sido tan gratificante
como lo es para la asociacion este tipo de
encuentros donde podemos ensefar, dar visibilidad y
ayudar un poquito.

v asoc_elacyl “ee

DIiA @ELACL

de Cantifls y Lot

MUNDIAL DE
LA ELA

21 DE JUNIO
AYUDANOS
A DAR
VISIBILIDAD

il 5
HAZTE UNA FOTO
EN UN EDIFICIO ILUMINADO

DE TU CIUDAD
TN
™Y ETIQUETA CON
'#ldzporlaELA2022

© Qv N

€)®  Les gusta a estebanezbello y 32 personas mas

asoc_elacyl ¥ *21 de Junio DIA MUNDIAL DE LA E.L.A*
¥

Campana de concienciacion y sensibilizaciéon sobre... mas

Mafana de reencuentro g§ en la rueda de prensa de
@@ L a VI Travesia Nocturna Ruta el Boletus que,

vuelve con més fuerza y ganas!! [

Tarde-noche de deporte y solidaridad, dos palabras
que van muy unidas a ELACyL.

Nuestro agradecimiento a Diputacion Provincial de
Burgos , @boletusrutadel , Ayuntamiento de
Rabanera del Pinar, Fernando Miguel Calvo y a todos/
as participantes de esta gran prueba.

Un guerrero jamas se rinde!! |

La batalla la pierde quién no lucha!! ¢
NOS VEMOS MANANA FAMILIA!I! &, % % %,




FOTOS

A continuacién, os mostramos un recopilatorio de fotos de todo el afio 2022. Ha habido diferentes
momentos, pero lo que mas destacamos es la unidad y la fuerza que nos transmite la marea verde.

Gracias de nuevo por vuestro apoyo, os esperamos para todos los afios siguientes.

Asociacion de Esclerosis Lateral ¥ Amiowéfica
de Castilla y Lecn

Binto@elacylorg féw_.v_el..asm:_rg  £] L 4

|
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contra la ELA

#CarreraContralLaELA
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LIBERANOS DOMINE
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Asociacitn de Esclercuis Lateral 94
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