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MENSAJE DE LA PRES|I OERRESI DENTA

Esti madas socias, socios, col aboradores y a

Desde | a Junta Directiv@y,ldeulea emoasciddaii-.gnr

todas vosotras y vosotros para hacer un bal

affo de retos, pero tambi ®n de avances signi
mej or ar |l a calidad de vida de | as persona:
Ami ot ry- fsfuasmi | i as @mmumu edsatdr. a
Entre | os principales |l ogros alcanzados dur
1.Mejora de |l a atenci-n integral
Hemos ampli adopagestyrideaosenci -n psicol - ¢
|l l egando a un mayor n¥%¥mero de familias,
rurales. Adem8s, gracias al trabajo conj

I mpl ementar nuevas rutas asistenciales |

| os afectados/ as.

2.Visibilidad y concienciaci-n soci al

A trav®s dle ferentes eventos,? amampiadlas vy
de | a ELA, hemos conseguido una mayor r €
Nuestra |lucha ha |l egado a m8s personas,

apoyo ciudadano.

3.l mpulso a |l a investigaci - - n:

Este affo | ogramos aportar fondos a proy
nacional, uno de ellos coordinado por un
Le-n. La investigaci - -n si gusegsuiernednoo snue

apoyando cada avance que nos acerque a u
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4 Nuevas alianzas institucional es:
Hemos consolidado relaciones con | as Con
e lgudedhd Junta de Castilla y Le-n, obt
|l a mejora del reconocimiento de | a ELA
prioritaria y para el aumento de recurso
Todo esto ha sido posible gracias al esf L
voluntarias, familiares, y especial mente,

Vuestra fuerza y ejempl o

descanso.

Con el coraz-n |l eno de
en 2025. La ELA no nos det.
Rosa G- mez, president ainar a

son

gratitud,

l a i nspiraci

0OS ani mam

ene.

Bectpersi dent a
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ELACyL

ELACyL es una asociaci-n sin 8nimo de | ucro
G- mez Ortega (enfermo de ELA fallecido en
necesi dad de colaboraci -n entre personas
amiotr - fica, m8s conocida como ELA, sus fa
Le- n.

Los objetivos de |l a asociaci-n son:

T Mej orar |l a calidadsdei ows alrai tyara sai sdtee nlca s
enfermas y su famili a.

T Lograr un compromiso de |l as administrac
investigaci-n y mejorar el cuidado y at
familias.

T Promover |l a investigaci-n con el objetc
enf ermedad.

T Sensibilizar a |l a opini-n p¥%blica, a | ast
en general, a | a sociedad tanto Castell a
con respecto a | as necesi dades de | a
afectadas de ELA.

Los programas que |l evamos a cabo son:
1.nformaci-n, orientaci-n y asesoramiento
2.Fondo Solidario APedro Ben2tezo
3. Terapias rehabilitadoras
4 . Servicywdaeaadomicilio
5.Visitas a domicilio
6. Banco de pr®stamo de materi al ortoprot ®s
7 .Apoyo psicol -gico
8.Realizaci-n de talleres para afectados

especiali zados

9.l nvestigaci - n: Becas para ensayos cl 2nic

10Respiro familiar ALola Villanuevado

L3} &8 &



CRGANO DE GOBI ERNO:

ELACyL se rige por una Junta Directiva que
entidad y est8 conformada por personas volu

asociaci-n por diferentes motivos.

Se &elige una vez cada tres afos medi ant e
previamente presentbklsdtass afno alsaaembd @lmébear &
i ncluyderadaei ones. Al sol o presentarse una ¢
ratificar8 dicha candidatura para dar paso

La Junta Deammceartgavadesel a gesti -n, coordinaci
al desarroll o deYiaad enetniodadinaSesez al me s ,
tomar | as decisiones y elaborar |l os planes
funciongmséemvrmpre pensando en el bi enestar d

JUNTA DI REATLI EETRACYL:

President a:
Rosa MU G- mez Ortega

Vocal es:
Vicepresident a: Lourdes P®r e

Ainara Ben2tez Fern8ndegZ.na cabal l

Camacho
Secretari o: Fernando San

Carl os Olivares Mart2nerabl o | bg§fez

Tesorer o:

Jos® Antonio G-mez Ortega

IR )



NUESTRO EQUI PO

Equi posedeéel BLACyY L. Responsables de | a gesti
coordinaci-n de actuaciones.

[ d2t y al ¢ asyAOl 9a&i
¢ SNJ LIS dzii | ¢SOYAO2 | R

/ £ dzRAIF C al NNI al

¢N}olaFR2 I 22 NRAY I
Laadmi niasstrabaya par a resol ver | as cuest.i
operativas internas de | a propia asociaci
i nterno de | a organizaci-n a nivel administ
una correcta gesti-ncdenadehiaoegptddadment a
La trabajadora soci al se encarga de propor
orientaci-n y ayuda a | os usuarios, tanto a
|l a interacci-n con | as diferentes administr
provinci al
La terapeuta ocupacional realiza m¥%ltiple:
adaptaciones en | a vivienda, materi al ortop
otros. Todas estas actividades coordinadas
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La coor dsen aeddmaae gal wWer, coordinar y | iderar
entidad, haciendo un papel compl ementari o &
|l o que suma conocimiento y experiencia aden

| ossuarios y | as familias.

Sede ELACyl | e CI aus(tBruirlgloass)y nU3, baj o
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SOCI OS/ AS

Son muchas | as personas que, adem8s de afe
nuestra asoci acialnme jyodreacuretsrtirbowsy esner vi ci 0s.
posi bilidad de <col aborar de forma individ

col aboraciones permanentes que tienen su r

soci o son: socio col aborador, socio afectad
El resumen de sdseomuedseirafen20D2 siguiente
SociTmtsal e s 26 2
SociAbsct ados 101
Al tas Soci os 58
Bajas Soci os 4 3

Los datos por provwandiadlowdm?2 asn8s sioemds af e

tenemos, sleegBiydagodke vy Sal amanca.

® Ayila ® Burgos ©® Ledn ®Palencia ® Salamanca ® Segovia ® Soria ® Valladolid = Zamora
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ACTI VI DADES DESARROLLADAS Y SERVI CI O

Este afYfo 2024 hemos cumplido sisetcda oafodfoco
ell o hemos realizado un resumen grafico d
prestados que a continuaci-n 0SS mostramos.

1740 1336
FISIOTERAPIA | FISIOTERAPIA TERAPIA
A DOMICILIO EN CLINICA OCUPACIONAI

210
LOGOPEDIA LOGOPEDIA A
EN CLINICA DOMICILIO

A |l o largo de 2024, | a asociaci-n ha consol
atenci - -n integral a personas afectadas y
resultados que reflejan tanto | a profesione
mano que guémacicada Cohe2®9 personas atend
ras de ayuda a domicilio, 3.621 terapias

u

0

oci al es, se ha garantizado un acompaf€fami
ostenido en el tiempo. LapengbrefyasdaOD3IBVE
e

sensibilizaci-n y |l as acciones formati v:

c o 0w unw T =

n model o centrado en | a persona, orientad:

objetivos alcanzados dundntacdueasnttel faftamabs @epo
®x i to
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Ta

| | eres FEFEor mativos

La ELA es una enfermedad con unas connotac

| o
ev
fo
qgu
af

Un
de
s e

do

cu

s planos en | os que incide: familiar, ps
oluci-n y su condici-n de dependencia tot
menta | a Hofmaentesenspectos que refiere
e famcelitdesarroll o de | a misma, as? con
ectadas y sus familiares.

o de | os obpebpues npls2xkde,8Bbeer a sol ventar | o:
formaci -n que nuestros afectados y fami/l
rvicio de asistencia personal del | NTecun
mi cilio que proporci dbmamad asdesdeosl aprerftei:
alificados contratados para iIimpartir el m

mano Cc-mo es cuidar a una persona con ELA vy

ne
t o

ne

Ad

cesidades. Dicha f or paci lmm hmayiodd apasearmpd
da | a Comuni dad, punto muy favorecedor p;
cesario para el d2a a dza de | as personas
31 HORAS DE
FORMACION A
PROFESIONALES
P Qa0
L0
Al gunos de | os puntos que se han trabaja
1.Enfermer 2 a.
2.Fi sioteesapimaatori a
3. Terapduwmpaci onal
4 . Logopedi a
5.Tall sid¢®| 0g? a
em8s, se ha mantenido |l as formaciones int
V Terapia Psicol  -gica para |l as trabajador a
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EVENTOS DONDE HA PARTI CI PADO ELACyYL

2 04
Desde gue |l a entidad se confor m-, han S i
particulares o empresas |l as que han querid
contando con ELACyL para recaudar fondos a
eventos que 0s preseaoactamobBaa sodd | a mayor ?
pero tambi ®n se ha ganado mucha visibilidaoc
|l as diferentes provincias de Castilla y Le-
Por otro |l ado, tambi ®n queremos mos& rar | o
para | a mejora de |l a entidad y de | os servi
mostrando | os eventas$gliwmothagi o9s wWonder si d
instituciones educativas en gener al han qu
ELA y sus consecuencias en el afectado/ a vy
ELACyL sea transmisor de esa informaci n.

ORGANIZADOR EVENTO FECHA LUGAR
Gasolineras AVECAL Colabqra_cmn Redes de gasolineras

econémica

Gasolineras Colaboracion Redes de gasolineras
ADESBUR economica 9
CEIP Piedra de Arte Venta de bocadillos |22/03/2024 | Villamayor (Salamanca)
CEIP Fuentecillas Carrera solidaria 22/03/2024 Burgos
Parroquia San
Cosme y San Cross Urbano 07/04/2024 Burgos
Damian
CEIP Teodosio el Carrera solidaria 10/04/2024 Coca (Segovia)
Grande
AGNCEEE V|II§mer|eI Carrera Solidaria 13/04/2024 | Frémista (Palencia)
y Carmen Mufoz
Ayuntamiento
Merindad de Rio Carrera solidaria 13/04/2024 Sotopalacios
Ubierna
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Ayuntamiento

Marcha solidaria 04/05/2024 | Saucelle (Salamanca)
Saucelle
15/05/2024
Santos Llamosas Caminata solidaria - Pueblos de Burgos
19/05/2024
Ayuntgmlento Marcha solidaria 18/05/2024 ezl de C;ampos
Monzén de Campos (Palencia)
ﬁy“”tam'e”to Ollas ferroviarias | 25/05/2024|  Hurones (Burgos)
urones
Barrio de Capiscol Invitacion 02/06/2024 Capiscol (Burgos)
Invenia Sport Venta de camisetas |[08/06/2024 Ledn
Il Milla por la ELA Carrera solidaria 11/06/2024 Ponferrada (Leon)
Venta de ropa de
baloncesto equipos Verg:lgscgosp:g de 14/06/2024 Ledn
de Leon
San Pedro Samuel No sé 15/06/2024| San Pedro Samuel
(Burgos)
Yincana digital Leén. Yincana 15/06 - Campo de Rugby de
Invenia Sport 15/07 Puente Castro (Ledn)
La Hoguera del Cid G DT 16/06/2024 Burgos
Barbacoa
Sara Pérez Gregorio Marcha solidaria 16/06/2024 Pradanos de. Ojeda
(Palencia)
Duende Ecuestre Espectaculo caballos |22/06/2024 Burgos
XI_ Carrera de Carrer_a co<_:hes de 22/06/2024 Burgos
Hiperbaric Challenge inercia
Ayuntamiento Peral Carrera de patitos | 29/07/2024 Peral de Arlanza
de Arlanza (Burgos)
Coreses Varias actividades | 04/08/2024 Coreses (Zamora)
Melgar de Bingo Solidario 15/08/2024 Melgar de Fernamental
Fernamental (Burgos)
Sardoén de los Frailes Comida solidaria 23/08/2024 Sardon de los Frailes
(Salamanca)
San Pedro de N San Pedro de
Valderaduey Marcha solidaria 24/08/2024 Valderaduy (Len)
Osornillo Carrera popular 08/09/2024| Osornillo (Palencia)
Santovenia de Exposicion y venta de 10/09 - | Santovenia de Pisuerga
Pisuerga cuadros 24/09 (Valladolid)
Ayuntamiento de , Antimio de Arriba
Antimio de Arriba Trail 15/09/2024 (Ledn)
20/09/2024
Il Jornadas UCIR Exhibicion perros - Poza de la Sal (Burgos)
22/09/2024
Danzas Justo del Rio Festival de folclore |28/09/2024 Burgos
Cross de Carcedo Cross 28/09/2024 Carcedo (Burgos)
Donacién Carmen 13 Cena 28/09/2024| Villacienzo (Burgos)
A_yuntamlento o Mercado de libros | 02/10/2024 | Villamayor (Salamanca)
Villamayor
Asociacion Motor Ruta motera y pincho 05/10/2024 villimar (Burgos)

Dafiaos

solidario
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gsgﬁlzuon SIS B0 Marcha motera 05/10/2024 Valladolid
Ayuntamiento Alba Venta _de platos de 06/10/2024 Alba de Tormes
de Tormes jamon (Salamanca)
Ayuntamiento Sargentes de la Lora
Sargentes de la Lora Caldereta de patatas |12/10/2024 (Burgos)
Demandasaurus Pacentada 13/10/2024 Salas de los Infantes
(Burgos)
. 14/10 - Ibeas de Juarros
Ibeas de Juarros Mogollén de cosas 20/10 (Burgos)
Juan Carlos, Calendario Zamora
Manzano Lopez
Federacién Provincial Cata popular 26/10/2024 Paseo del Espolén
de Hosteleros (Burgos)
Inma Garcia Ayuso Recoleccion Niscalos OOZé}llly Grajera (Segovia)
e Antonlo ABElE Mondlogo 16/11/2024 Burgos
Hernandez
Red Solidaria Ribera Gala 16/11/2024 Roa (Burgos)
. . L 19/11 -
Pescafacil Mariscada solidaria 23/11/2024 Burgos
Guillermo Delgado Venta de disco de Valladolid
Ortega relatos
CEFP Gregorio S .
Fernandez Ruta solidaria 03/12/2024 Valladolid
Universidad Nebrija [ Torneo 3x3 baloncesto | 26/12/2024 Ledn
Asociacion El . Ibeas de Juarros
Rebollar y EBEIA San Silvestre 28/12/2024 (Burgos)
Contactos vy reuniones de trabajo
Mantener y <crear una amppaeéeramirteed
generar posibilidades de desarroll o vy
ampliar nuestra fuente de conoci mi
sobre | as necesidades de | os
visibilidad a esta parte importante
haremos menci-n a algunos de | os
gue se han realizado.
- 271 2/ RORAI - hNT®aum Sori a
- 7/ 3/ 2W&uni - n con AdELA.
- 9/4/ 2024 Reuni -n Gerencia de Servi
- 6/ 5/ 2024 Reuni-n con Consejerza de

LI} @
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- 8 6/ 2RuVini - Resiodencias de | a.provincia de
- 148/ 20Reuni -n con NeHiUBol.og2a en el

Eventos formativos:

20/ 3/ 2024 Charlel emnol egi o. FL
18/ 10/ 2024 Formaci -n. |l NTec
Charllabeans de Juar

2110202
semana cul tur e
20 12/02 Charla col.egi o
Charla en el centrc
2T 12/02
Ord- Jez
28/ 11/ 2024 Formaci -diuslodbren e

LI o P



COMUNI CACI € N:

Es i mportante ofrecer a | os enfer mos, f at
i nteresado, | os medios para que puedan esta
noti ci asansfoebrrmee d a d actividades, |l 2neas de
asociaci-n |l a comunicaci -n se realiza de | a
- P8gina web con todas | as noticias, i nf or me
WWW. el acyl .org

- Redes social es:

1. Facebook: Asociaci-n de EsclCgHhosis Le
ELACyYL
2. Insta@aamc_el acyl

3. Twitter: @ELA_CylL

- What sApp y correo electr-nico

- Correo postal

L} &



A continuaci-n, 0sS mostramos un r dcohka |l ator
habi do di ferentes momentos, eplercoolloor qweer dres s

nos trdmsmintiad afdyet aaesperaamaa eche verde. Gr a:

nuevo por vwyedturchagp®@ay®A seguir sumando!!
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Asociaci6n de Esclerosis Lateral Amxotréf ica
de Castilla y Leén
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W\ FORMACION
ELACYL

JUEVES 11 DE ABRIL

ENFERMER[A  LOGOPEDIA
9.30-11.00 11.00-12.30

T.OCUPACION T.SOCIAL
16.30-18.00 18.00-19.30

~——  VIERNES 12 DE ABRIL

NUTRICION FISIO PSICOLOGIA
9.30-11.00 11.00-12.30 12.30-14.00

wWwW

/’»’i‘
<\ Colegio Oficial de Psicologia CyL o
\“g C/ Divina Pastora 6. Valladolid. V,
\
)
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Sargentes de la Lora
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LOS 10.000 DEL SOPLAO
by TotalEnergies

—

CARCEDO DE ﬁs
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Recoleccion
solidaria

«NISCALOS
POR LA ELA»

Xm‘\oﬂﬁf i

& Casillay Le&®
y
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i Avociacion d Excloovi Laters!
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