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MEMORIA DE ACTIVIDADES 2021

1. INTRODUCCION.

La presente memoria recoge las actividades organizadas por la Asociacion de Esclerosis Lateral
Amiotrdfica de Castillay Ledn (en adelante ELACyL) desde enero hasta diciembre de 2021.

Con el fin de construir un hilo conductor, la memoria se divide en capitulos que describen
los diferentes tipos de actuaciones:

e las actividades realizadas para mejorar la calidad de vida de nuestros afectados las acciones
realizadas para seguir dando visibilidad (“Seguimos adELANnte””)

e las actividades (“;En accion...!”)
e lasintervenciones vinculadas a la generacién de un trabajo enred con los diferentes
actores y agentes de la sociedad castellano y leonesa (“Tejiendo redes”).

2. SEGUIMOS ADELANTE:
CUMPLIENDO CON NUESTROS
OBJETIVOS

Una vez ya constituida desde 2018 por enfermos y familiares de afectados por la Esclerosis
Lateral Amiotrdfica (en adelante ELACyL) en Castilla y Ledn, continuamos creando una serie
de redes en las instituciones, empresas y otras asociaciones para poder cumplir con uno de los
objetivos principales de la Asociacion: la MEJORA de la Calidad de vida de los afectados y
familiares.

La Asociacion continuda el afio con su

espacio fisico para su sede principal en el @ ELAC}’L
Centro Socio sanitario Graciliano Urbaneja e e e i e
de Burgos gracias al Ayuntamiento de
Burgos y finaliza el 2020 con una nueva
sede: en Salamanca dentro de “La Casa de
las Asociaciones” gracias al Ayuntamiento &
de Salamanca. Con estas hemos ‘
continuado en 2021y pretendemos hacerlo
en 2022 para asi poder asistir a nuestros o
socios y afectados/as.

Lourdes Pérez Prieto




MEMORIA DE ACTIVIDADES 2021

De enero a marzo:

Aumentamos las sesiones de Fisioterapia de 2 a 4 sesiones ENEENMEDADES RARAS:
Alimerka nos da un cheque con valor de 5000 euros para nuestras S
sesiones de Fisioterapia

6n ELA Castilla y Leon

La Asociacidon sigue manteniendo reuniones para compartir
proyectos con Fundacién Luzén.

Ademds, aumentamos lazos y tenemos reuniones con Gerencia de
Atencidn primaria del Hospital de Burgos, la concejala de sanidad
Juana Manrique y creamos grupos de trabajo con Cocemfe

new
(ASEMPA:

Asociacidn Lipicos de Asturias

Creamos unared con el departamento de neurologia del
hospital clinico universitario de Valladolid para una futura
coordinacion con el drea neuroldgica.

Contrato de una trabajadora social en la sede de Burgos

AEIMERIKA
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v' Se contindan con los servicios desde COCEMFE para el entorno
rural y para los afectados de Palencia de Servicio de psicologia
gracias al Convenio firmado en 2019.

v Continuamos aumentando nuestro banco de préstamo de
materiales orto protésicos. Los afectados van consiguiendo todo
lo necesario para que su dia a dia sea de calidad y digno. El material
adquirido va desde Sistemas de Comunicacién a través del
Irisbond hasta camas eléctricas, sillas de ruedas, ayudas técnicas

necesarias en su dia a dia y a finales del afio con cerraduras
electrdnicas y pedales electrdnicos para larealizacion de ejercicio.

Durante 2021 se han prestado 75 materiales nuevos o
cedidos. Hemos tenido un total de 9o gestiones
anuales con la ortopedia.

v' Sesigue orientando, informando, asesorando en todo lo referente
que conlleva la enfermedad tanto a los afectados comoa los
familiares. EI cdmputo total de estas atenciones ha sido en datos
lo siguiente: 400 atenciones con afectados, 607 confamiliares, 43
atenciones de duelo, 99 atenciones presencialesen sede y/o
domicilios. Recibiendo atencién directa 60 familias enteras
(afectados y familiares).

v/ Un total de 900 atenciones telefénicas en el 2021.

v" Hemos continuado con la comunicacion directa con la Trabajadora
Social del Hospital Clinico de Valladolid para coordinar la atencién
de los afectados de Valladolid.




Durante el 2021 se continua con los talleres de formacién tanto a
familiares como a afectados. El primero se realizé sobre
comunicacién con el irisbond de forma presencial el 05/03/2020 y
tras la pandemia los otros 14 talleres se realizaron entre abril,
septiembre, octubre y noviembre por la plataforma virtual ZOOM
por distintos profesionales. Después de la misma e intentando
volver a la normalidad, los talleres formativos se han seguido
realizando en institutos, universidades o colegios.

Alolargo del afio laJunta Directiva de la Asociacién ha estado en
continua comunicacién y ha tenido hasta 10 reuniones

A lo largo de este afio se han presentado convocatorias en
Fundacién Cajacirculo, La Caixa, Diputaciéon Burgos y Fundacién
Alimerka.

Se han llevado a cabo intervenciones con profesionales
relacionado con servicios en afectados, coordinacién con
trabajadoras sociales de CEAS e incluso con personal sanitario de
Valladolid, Zamora, Ledn, Adela y Cocemfe.

Hemos podido contar con la ayuda publica del IRPF de la Junta
de Castillay Leén, crowfunding de la Caixa Burgos y Convenio con
el Ayuntamiento de Burgos y Salamanca

MEMORIA DE ACTIVIDADES 2021
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3. :EN ACCION!

Para el cumplimiento de sus fines estatutarios ' ELACyL ha desarrollado diferentes actividades
que distinguimos en tres categorias: actividades solidarias y de ocio, participacién en
campafas y sensibilizacion.

Actividades solidarias y ocio

Las actividades solidarias son eventos en los que ELACyL participa como colaborador con
alguna institucidn o administracion publica que es la organizadora del evento. En el mismo se
incluye un espacio para difundir ;Qué es la ELA? y las necesidades de los afectados y sus
familias y se propone a los participantes participar en alguna actividad; los participantes
realizan una donacién en concepto de inscripcién que se destinard a sufragar la actividad de
la asociacion.

Cabe destacar que, gracias a nuestra pagina web, puntos de colaboraciény la web del Burgos
Club de Futbol hemos podido seguir adquiriendo algunos donativos del merchandising,

Fecha Actividad Lugar Tipo
1/03/2021 Cupcakes Solidarios Burgos Actividad Benéfica
20/05/2021 Excursién paleolitico vivo y Salguero y Brieva Actividad de ocio
aliaga gastro taller
5/06/2021 Piragtiismo inclusivo Medios de comunicacién Actividad de ocio
19/06/2021 Espectaculo Ecuestre Ledn Actividad Benéfica
19/06/2021 Evento ;Baila y salta por la ELA!  Villamuriel de Cerrato (Palencia) Actividad Benéficay
visibilidad

171712021 Espectdculo Ecuestre Briviesca Actividad Benéfica
24/7/2021 Espectdculo Ecuestre Soria Actividad Benéfica
31/7/2021 Espectaculo Ecuestre El Espinar Segovia Actividad Benéfica
8/08/2021 Espectdculo Ecuestre Arcos de Jalon (Soria) Actividad Benéfica
13/8/2021 Espectdculo Ecuestre Lerma (Burgos) Actividad Benéfica
14/8/2021 Espectdculo Ecuestre Medina de Rioseco (Valladolid) Actividad Benéfica



21/08/2021

14/09/2021-
15/09/2021

18/09/2021

18/09/2021
4/11/2021
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Concierto 3 en jazz Martiago (Salamanca) Visibilidad, ocio y
recaudacion de
fondos

Visita Catedral de burgos con Burgos Visibilidad, ocio y

Rotary y Fundacidén de la Catedral recaudacion de fondos

VIIl Cross de Carcedo Online (Toda Espafia) Visibilidad, ocio y
recaudacién de fondos

Espectdculo Ecuestre Frias (Burgos) Actividad Benéfica

Evento Octavo Centenario Burgos Visibilidad, ocio y

catedral recaudacion de fondos

r v
Be olrdarm

CAJA SOLIDARIA DE 6
CUPCAKES DE FRESA Y NATA

CUPCAKES POR 12€: DE LOS CUALES

2€ SON DONADOS A ELACYL

S 0 l ' o A R I 0 s www.bypat20.es

ox 0

CON TU APORTACION
AYUDARAS A MEJORAR LA
CALIDAD DE VIDA DE LOS

AFECTADOS DE ELA

Haz tu pedido en el ~ ™#UcHAS ORACIAS! @ELAC}'L
teléfono 675 01 87 94 cr/van ver enzima 10, suros e iy 118

’Z'—f‘( D RN IR O ST E L o,

f°En RA DE PISUER
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51 monumentos de 38 municifiios

Il
BURGOS

- Fachada del Ayuntamiento
Torre del C.C Camino de la Plata

Tardajos: Punto de encuentro Camino de
Santago y entrada de Tardajos

Villariezo: Ayuntamiento de Villariezo
- Las Quintanilias: Ayuntamiento de las

Villagonzalo de Pedernales: Fachada del
Ayuntamiento
Miranda de Ebro: tachada del ayuntamiento
Carcedo de Burgos: fachada antiguo
ayuntamiento y polideportivo Jesis Gomez.
Modubar de la Cuesta: Plaza del
Ayuntamiento
Arcos de la Liana: Monolito y Torre de la
Iglesia
Cojobar: iplesia
Modabar de la emparedada: igiesia
- Aranda de Duero: casa del deporte
Villalmanzo; fachada de Ayuntamsento
iglesia

SALAMANCA

Fuente de la Puerta de Zamora y Rotulos
por la cludad

Carbajosa da ls Sagrada: fuente de la
ontrada
Vitigudino: Torre de la Iglesia
Guljuelo: fachada del ayuntamiento
Salvatierra de Tormes: albergue
Sanchon de la Ribera: Fachada del
ayuntamiento

Aldeadavila de la Ribera: fuonte
Santa Marta de Tormes: sus 2 fuentes

LEON

Fuente de Santo Domingo
Palacio de los Guzmanes

AVILA

Los cuatro postes

Arenas de San Pedro:
Castillo dol Condestable
Davalos.

ZAMORA

Fachada Ayuntamiento
Fachada Diputacion

Morales del Vino: Fachada del
Ayuntamiento

SEGOVIA

Fuente de Santo Tomas

i AMuchas acias !

74914

& www.elacyl.org

1’ELM3m

PALENCIA

Cristo del Otero

Agullar de Campoo: Plaza
Espana

Villamurlel de Cerrato: fachada
del Ayuntamlento

Carrion de los Condes: fachada
del Ayuntamiento

Corvatos de la Cueza: Fachada
del ayuntamiento.

Duenas: fachada del
Ayuntamiento

SORIA

La fachada del Centro Cultural
Palacio do la Audiencia

La luente del Paseo del Espolon
La escultura Mastin en el Parque
de 1a Dehosa

Fachada de la Diputacion de
soria.

VALLADOLIL

Edificio VIVA
Cupula del Milenio
Fachada del Ayuntamiento

Pozaldez: Fuente del Cano
Montemayor de Pililla:
fachada del Ayuntamiento

ool las, 2190 apude de verde, hagle una

foto y mandata al by

comunicacionBelacyl org




Campafnas y Actos
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La asociacién ha participado en varias campafas de forma virtual, asi como videos que
han tenido objetivos muy concretos relacionados con la visibilizacion social de Ia
enfermedad, la reivindicacién o la recaudacién. Cabe mencionar a los medios de
comunicacién que se han hecho eco de nuestras iniciativas; asi como a todos los 69
ayuntamientos de Castilla y Leén que han iluminado en 250 municipios mas de 370
monumentos en las 9 provincias con motivo del Dia Mundial por la ELA.

Las redes sociales (Instagram, Facebook, twitter y el canal de YouTube) han sido nuestra
base para poder seguir siendo visibles con un total de 796 publicaciones.

Fecha

12/04/2021
17/04/2021
13/04/2021

19/04/202122/
04/2021

23/04/2021

29/04/2021
4/05/2021

17/5/2021

15/05/2021-
23/05/2021
8/06/2021

21/06/2022

21/06/2021

24/06/2021

Actividad
Presentacion documental LA MAREA VERDE

Charla enfermeria
Semana en Coquelicot
Entrega donacion 4o libros ElaCyL

Charlas Instituto Pintor Luis Sdez
Jornada de apoyo Padre Aramburu y visualizacidn del
documental

Reloj ELACyL
Un ascenso por la ELA

Entrevista Radio Amiga

Dia Mundial por la Ela

Dia Mundial por la Ela

Visibilidad video luz por la ELA

Lugar

Sala polisén Burgos y Youtube

UBU enfermeria

Coquelicot Burgos
Sala polisén

Online
Burgos

Burgos
Online

Online

TALK LIVE con Caixabank
en Llenoy Luz por ELA 53
monumentos de 38
municipios

Manifiestos Entrevistas
Prensa, Radioy TV
Burgos, Salamanca y
Valladolid

Toda CyL

Tipo
Campana
Campafia
Campana
Campafia
Campana

Campafia

Campana
Acto

Acto
Acto

Acto

Campana
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Asaciacion de Esclerosis Lateral e . -
Amiotrgfica de Castllay Ledn b P\ ELACyL

25
£

UN GUERRERQ
45 SE RINDE
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y ELACyL

Asociacién de Esclerosis Lateral Amiotréfica
de Castilla y Leén

MODUBAR DE LA CUESTA CON
ELACyL DANDO LUZ POR LA ELA.

SABADO, 19 DE JUNIO DE
2021 A LAS 22:00 NOS
. i REUNIREMOS EN MODUBAR
- - W  PARA HACERNOS UNA FOTO
: POR LA ELA.

que non sumado J0E
SI ES POSIBLE LLEVAR
ALGUNA PRENDA DE ROPA

. Gradias por voesira vk SR
4
DE COLOR VERDE. 4

21 DE JUNIO DIA
INTERNACIONAL DE LA ELA.
#LuzPorLaELA

LA MAREA VERDE

UN GUERRERO JAMAS SE RINDE

Séabado 17 de abril a las 22h en de ELACYL
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Sensibilizacion

Se trata de una labor que se considera fundamental por cuanto se trata de presentar en el
ambito educativo las necesidades de los enfermos de ELA y sus familias, un grupo de
poblacién extremadamente vulnerable y desconocido que se enfrenta a un riesgo de

exclusion social.

Fecha Actividad Lugar
13/01/2021 Entrevista Radio Arlanzén Online
17/02/2021 Entrevista Poema soldiario La 8 Magazine
05/03/2021 Taller Formativo IRISBOND CREER (Burgos)
09/03/2021 Ponemos en Practica el [RISBOND, Centro sociosanitario

sistema de comunicacion en la ELA Graciliano Urbaneja
16/4/2021 Taller Formativo Los Cuidados Online. Todo CyL
Paliativos en la ELA EAPS
Salamanca
25/4/2021 Taller Formativo Intervencién con Online. Todo CyL
pacientes con ELA y sus Familiares EAPS
Salamanca

16/05/2021  Cémo Ayudar y acompafiar en el Toda CyL
proceso desde la intervencién
psicoldgica

05/11/2021 El Asistente Personal en la ELA Online

17/12/2021  Charla Divulgativa ;Qué es laELA? Y  Online, Centro Gregorio
sistemas de comunicacion en la ELA Fernandez (Valladolid)

Tipo
Sensibilizacidn
Sensibilizaciéon
Formacién

Formacion

Formacion

Formacién

Formacioén

Formacion

Sensibilizacion
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{Qué es la ELA?
¢Quiénes somos?
iQué hacemos?




Ainhoa Mendiburu- Relacion
on organizaciones.

Antonio Gomez- Relaciones
nstitucionales.

Tr R BARUQUE MIGUEL
SBURGOS
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Actividades de Representacion Institucional

Como colectivo la asociacién tiene una funcién de representacién en los diferentes foros y
actividades en los que participa. A lo largo del ejercicio 2021 ELACyL ha participado en los
siguientes foros:

» Contacto y reuniones con la Consejeria de Sanidad (Direccién General de Asistencia Sanitaria) de
la Junta de Castillay Ledn.

* Contacto con las Trabajadoras Sociales del
Hospital Clinico de Valladolid, CEAS y del
Ayuntamiento.

* Jornadas Puertas Abiertas FEDER CyL

* Seminario Abordaje psicoldgico en la ELA

* Reunidn Gerencia at primaria Burgos,
Fundacién Miguel Valls, Ménica Povedano
y Hospital de Salamanca

*  Fundacidn Alimerka

* Firma convenio Ayto. Burgos

* Reunidn subdelegado de Gobierno en
Burgos

* Reunidn delegado territorial junta CYL en

Burgos

*  Firma convenio Ayto. Salamanca

e @ELACL (. feder

SINTOMAS DE

UNION COMPROMISO LUcCHA
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14, TEJIENDO REDES

Uno de los capitulos mas importantes para la actividad de la Asociacidn es la construccion
de unared de relaciones con los diferentes agentes sociales y econémicos con el objetivo de
multiplicar el impacto de las acciones llevadas a cabo. Y en este afio a pesar de ladificultad
con la situacién sanitaria acontecida, se han logrado grandes redes construidas para seguir
avanzando.

En el caso de ELACyL, asociacidn de pacientes de una patologia neuroldgica catalogada como
rara por su prevalencia, este aspecto resulta fundamental por cuanto el colectivo de personas
a las que se dirige la actividad de la asociacién es pequefio; conforme a los datos de la
Consejeria de Sanidad de la Junta de Castilla y Ledn el nimero de enfermos en la comunidad
castellano y leonesa se encuentra en torno a las 225 personas. Este esun nudmero que
lamentablemente se mantiene estable como consecuencia de la elevada mortalidad
provocada por la ELA que mantiene “estable” el nimero de personas enfermas.

Por todo ello continuamos cada afio con uno de nuestros ejes estratégicos de actuacién con
la configuracion de una red de contactos con diferentes entidades, colectivos,
administraciones publicas, empresas y particulares.

El establecimiento de esta red permite a la asociacidn trasladar a la sociedad un mensaje mas
potente y de mayor alcance que multiplique los resultados de su actuacién para mejorar la
visibilizacién de los problemas y necesidades del colectivo de personas enfermas de ELAy sus
familias; puesto que uno de los grandes problemas en torno a la ELA es que se trata de una
enfermedad muy desconocida, practicamente invisible y cuyos cuidados y atencién son
extremadamente caros. De hecho, el lema de la asociacidn es “La ELA existe, con6cELA” que
aparece en el material promocional de la asociacion.

Esta labor es imprescindible también para incorporar la Asociacién en el tejido asociativo
tanto de nuestra comunidad como del resto de Espafia. Somos una asociacién con vocacién
abierta e inclusiva; convencidos, como estamos, de que sumar esfuerzos multiplica los
resultados y genera comunidad. Por otra parte, el volumen de los afectados por la ELA es
cada vez mayor y es imprescindible la colaboracién con otras asociaciones de pacientes de
ELA de Espana para que la visibilidad de las acciones tenga una repercusiéon sobre la
sociedad. Es nuestra manera de luchary crecer para aportar a nuestros afectados todo lo que
necesitan. Siempre remaremos en esta direccidn.
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Asociaciones de pacientes y otras entidades vinculadas

ELACYL es la asociacion de pacientes de ELA de Castilla y Ledn y estamos en contacto con el
resto de la Comunidad ELA de Espafa. Participamos junto con el resto de asociaciones de
ambito autondmico y estatal y la Fundacién Francisco Luzén en campafias y acciones
conjuntas, asi como en las reuniones que periédicamente se convocan este afio por ZOOM
con el objetivo de definir acciones conjuntas. Este afio acabamos con el comienzo para entre
todas crear una Entidad Juridica Estatal.

A lo largo de este afio se ha mantenido contacto tanto con colectivos de pacientes y con
entidades vinculadas ala discapacidad y dependencia a los que se ha presentado la asociacion
y con los que se ha valorado la posibilidad de colaborar juntos en algunas actividades. Es el
caso de:

* Asociaciones del Centro Graciliano Urbaneja
* Asociaciéon ELA Balears y ELA Andalucia
* Plataforma de Afectados de ELA

* Federacion de asociaciones de Personas con Discapacidad Fisica y Organica de Burgos.
¢ Fundacion VIl Centenario de la Catedral de Burgos

* Asociacién de ELA de Espafna (ADELA)

*  Fundacidn Francisco Luzén

* Confederacién Espafola de Personas con Discapacidad Fisica y Organica (COCEMFE)
* Centro Estatal de Referencia de Enfermedades Raras (CREER)

* Asociacion Red Solidaria Ribera

* Universidad de Burgos

* Obra Social “la Caixa”; equipos de EAPS de Burgos, Salamanca y Valladolid

*  Fundacién Caja Circulo e Ibercaja

*  Fundacién Burgos Club de Futbol
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Otros colectivos

*  Cuerpo de Policia Local de Burgos

* Cuerpo de Policia Nacional de Burgos CH50
*  Guardia Civil de Burgos

*  ClubRotary (Burgos)

*  Club APOLO Burgos

*  (ClubCiclista Burgos BH

*  Vickings Team

* Daniel Guantes, Kicirke, Amelie magia, Blanca Altable, Alicia Amo, Nohemy, Miguel Sevilla, Marcos Gallo,
Ivan Ojeda, Rosa de Mecanomania, Pilar Heat, Gerardo de Mateo, David Palacin, Diego Galaz, Purehemp,
Mariano Mangas, The wave y Eudald Carbonell.

*  XaviAlonso

*  Manolo Lamas

*  Rozalen, Maribel Verd, Marfa Villalén, Antonio Vaquerizo, Mary de Chambao, Macarena Alvarez,
* Grupo lLaregadera

*  Grupo el consorcio
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Entidades Privadas

La celebracion de cada una de las actividades ha contado con la colaboracién de diferentes
empresas privadas que han aportado su colaboracidn desinteresada para la celebracién de
los diferentes eventos, un colectivo de mds de un centenar de firmas que gracias a las
acciones desarrolladas conocen de la existencia de la ELA y de las necesidades del colectivo
de enfermos. Por citar sdlo algunas:

* Loteria Diana

*  Panaderia “De Zamorano” (Burgos)

*  Centro Ecuestre “El Rebolillo” (Carcedo de Burgos)
*  Puntos de Adquisicién de Merchandising en Burgos, Valladolid, Aguilar de Campoo, Leén y Salamanca
*  Restaurante- Taberna Beni (Burgos)

* Restaurante El Gallinero

*  Balneario Bienestar

* Beup

* Legumbres Astorga

* Transportes Atrisa

* Centro Comercial Camino de la Plata

* Todos los establecimientos que son puntos de adquisicién en Burgos, Salamanca, Ledn, Palencia, Valladolid
y Zamora.

* (larios

*  LOreal Burgos
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DIA MUNDIAL DEL CUIDADOR
T
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“Yo quiero ser extraordinario, y voy a ser extraordinario,
pero no por cOmMo muera, sino por como viva” J.G

“La batalla la pierde quien no lucha
“Un guerrero jamas se rinde” J.G



