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MENSAJE DE LA PRESIDENTA Y VICEPRESIDENTA

Estimados socios/as, colaboradores y amigos/as de la Asociacién,

Un afilo mas, llegamos al final del camino con la sensacion de haber acompafado

muchas historias, muchas familias y muchos procesos que han vuelto a recordarnos la

importancia de estar cerca de las personas.

El ano 2025 ha sido un afio de crecimiento para ELACyL. Crecimiento en atencién, en

presencia, en proyectos y, sobre todo, en cercania. Detras de cada intervencion, visita,

llamada o actividad, existe un trabajo constante realizado por profesionales,

voluntariado, colaboradores y familias que hacen posible que la asociacion continte

avanzando dia a dia.

Entre los principales avances y logros alcanzados durante este afio, nos gustaria

destacar:

1.

Mejora de la atencion y apoyo a familias
Durante este afio se han ampliado las horas del Servicio de Ayuda a Domicilio,
pudiendo asumir al 100% algunas horas a mayores, favoreciendo asi un acceso

gratuito a apoyos esenciales en momentos de gran necesidad.

Ampliacion y especializacion de las terapias

Se ha reforzado la red de profesionales encargados de las terapias, permitiendo
llegar a un mayor numero de zonas rurales y mejorando la atencion en disciplinas
como la fisioterapia respiratoria, esenciales en la patologia. Ademas, la terapeuta
ocupacional de la entidad ha comenzado a realizar sesiones de rehabilitacién en

la sede para las personas afectadas de Burgos.

Formacion especializada para cuidadores

Gracias a la concesion de una subvenciéon especifica por parte de la Junta de
Castilla y Ledn, ELACyL ha desarrollado formaciones dirigidas a cuidadores
sobre cuidados enfermeros especializados en ELA. La participacion y acogida
de estas sesiones ha sido muy positiva, reflejando la importancia de seguir

apostando por la formacion y el acompafiamiento.



4. Mayor visibilidad y presencia social
Durante 2025 se ha reforzado especialmente la presencia de ELACyL en redes
sociales, permitiendo acercar la realidad de la ELA a mas personas y dar mayor

visibilidad a la labor desarrollada por la entidad.

5. Coordinacién y trabajo en red
Se ha continuado fortaleciendo la coordinacion y colaboracion con otras
entidades, profesionales y recursos sociosanitarios, favoreciendo un trabajo
conjunto que permita mejorar la atencién y el acompanamiento de las personas

afectadas y sus familias.

Queremos agradecer especialmente a todas las personas afectadas y familias la
confianza depositada en la entidad. Vuestra fortaleza y capacidad de lucha contintan

siendo el motor que impulsa nuestro trabajo diario.

Seguiremos caminando juntos, creciendo y defendiendo una atencion digna y cercana

para todas las personas afectadas por ELA en Castilla y Ledn y a sus familias.

Seguiremos estando donde mas se nos necesite.

Rosa Maria Gomez Ortega Ainara Benitez Fernandez

Presidenta ELACyL Vicepresidenta ELACyL



ASOCIACION ELACYL

ELACyL es una asociacion sin animo de lucro que nace el 19 de marzo de 2018 gracias
a Jesus Gomez Ortega (afectado de ELA en Burgos, fallecido en 2019) junto a otros

afectados de la provincia.

La entidad se crea bajo una necesidad compartida por las personas afectadas de
Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) y sus familias: tener una institucion que los

acompane en el duro proceso que supone ser afectado de ELA.
El fundador impulsé este proyecto con tres objetivos claramente definidos:

Mejorar la calidad de vida de las personas afectadas y sus familiares.
2. Dar visibilidad y sensibilizacion publica tanto de la enfermedad como de la
asociacion.

3. Promocionar la investigacion contra la ELA.

Ocho afos después, el equipo que forma parte de la entidad continla avanzando en
esta misma direccion, trabajando cada dia para dar respuesta a estos objetivos y seguir

construyendo el camino que él inicio.

Jesus Gémez - Fundador ELACyL



Con la sede en Burgos, se trabaja para dar cobertura a todas las personas afectadas
por ELA en Castilla y Ledn, tanto en entornos urbanos como rurales. Esto supone
afrontar importantes retos derivados de la dispersion geografica, pero también refuerza
el compromiso de estar cerca de cada persona y familia, independientemente de donde

se encuentren.

Desde ELACYyL se trabaja para acompanar este proceso a traves de diferentes servicios
que buscan dar respuesta a cada momento, ofreciendo apoyo profesional, cercania y

soluciones adaptadas a cada realidad.

Informacion, Produtos de

. ” Terapias Servicio de Ayuda
orientacion y Ar e apoyo y ayudas
asesoramiento rehabilitadoras a Domicilio técnicas
Visitas a domicilio Apoyo psicolégico 'I':F?gddr?) %Oé'r?i?é;?- '!T_?:?; '\r/?”ZﬁLTél\llg.r.

Promocion de
becas de
investigacion

Charlas y talleres
formativos

Servicios ELACyL



ORGANO DE GOBIERNO

ELACyL se rige por una Junta Directiva que constituye el érgano de gobierno y
representacion de la entidad. Esta formada por personas voluntarias comprometidas
con la asociacion y vinculadas a la realidad de la ELA desde diferentes ambitos, lo que
aporta una vision cercana y sensible a las necesidades de las personas afectadas y sus

familias.

La Junta Directiva es la encargada de definir las lineas estratégicas de la entidad,
supervisar su funcionamiento y garantizar el cumplimiento de sus fines. Para ello,
mantiene reuniones perioddicas en las que se toman decisiones orientadas a mejorar los

servicios, impulsar nuevos proyectos y dar respuesta a las necesidades detectadas.

Su renovacion se realiza conforme a los estatutos de la asociacion, cada tres afos,
mediante la presentacion de candidaturas y su aprobacion en Asamblea General,

asegurando asi un funcionamiento transparente y participativo.

El trabajo de la Junta se basa en la coordinacion con el equipo técnico, aunando
compromiso, experiencia y vocacion social para seguir avanzando en la mejora de la

calidad de vida de las personas con ELA en Castilla'y Ledn.

La Asamblea General celebrada el 14 de junio de 2025 no ha contemplado la

celebracién de elecciones, por lo que se mantiene la actual Junta Directiva.

Rosa Maria Gémez
Ortega

Presidenta

Ainara Benitez
Fernandez

Vicepresidenta

Carlos Olivares

José Antonio Gémez

Martinez Ortega
Secretario Tesorero
Lourdes Pérez Fernando Santos Andrés Ortega
Prieto Gomez Sainz
Vocal 1 Vocal 2 Vocal 3

Junta Directiva ELACyL




ACOMPANANDO EN EL DIiA A DIA

Detras de cada intervencion, cada llamada y cada visita, hay un equipo de profesionales
que trabaja de manera coordinada para acompanar a las personas afectadas por ELA'y

a sus familias en su dia a dia.

Su trabajo no se limita a funciones concretas, sino que se adapta continuamente a las
necesidades de cada caso, lo que hace que cada jornada sea diferente. Desde la
gestion y organizacién interna, hasta la atencién directa en los domicilios, el
acompafiamiento emocional o la busqueda de recursos, cada intervencién forma parte

de un mismo objetivo: mejorar la calidad de vida de las personas a las que atendemos.

Cada una de las profesionales, desde su disciplina, trabajan dia a dia para hacer

realidad los objetivos bajo los que se cred la Asociacion ELACyL.

Maria Martin, coordinadora, lidera y supervisa el conjunto de actuaciones de la entidad,
asegurando la coherencia en la intervencion, impulsando los proyectos y garantizando

una atencion continuada y adaptada a cada situacion.

Monica Estébanez, administrativa, vela por la buena organizacién interna de la entidad,
gestionando la documentacién, los procesos administrativos y el soporte necesario para

garantizar el correcto control y seguimiento de la actividad administrativa.

Claudia Fernandez, trabajadora social, acompafa y orienta a las personas afectadas y
sus familias, facilitando el acceso a recursos, resolviendo dudas y manteniendo una

coordinacién constante con las distintas administraciones y servicios.

Lujan Maestro, terapeuta ocupacional, interviene directamente valorando las
necesidades de cada persona, proponiendo adaptaciones en el entorno y facilitando
productos de apoyo que mejoren su autonomia. Ademas, desarrolla intervenciones de

rehabilitacion funcional adaptadas a cada caso.

Equipo de trabajadoras ELACyL



ELACYL EN NUMEROS

ELACYyL finaliza el afio 2025 con 91 personas socias afectadas, aunque el alcance de

la entidad ha permitido acompafar y atender a 141 personas a lo largo del afo.

La atencion se extiende por toda Castilla y Ledn, concentrandose principalmente en las

provincias de Valladolid, Leén, Salamanca y Burgos.
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Ademas, la entidad cuenta con 185 socios y socias no afectadas que siguen de cerca
la labor de ELACYyL, confian en el trabajo realizado y contribuyen econémicamente para
que la asociacion pueda seguir desarrollando proyectos, manteniendo servicios y

avanzando en la consecucion de sus objetivos.

El siguiente resumen refleja el nUumero de sesiones e intervenciones realizadas por
especialidad, mostrando el volumen de atencién desarrollado por la entidad y el

compromiso continuo con el acompafnamiento y la mejora de la calidad de vida de las

S0®O

personas atendidas.
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FISIOTERAPIA FISIOTERAPIA LOGOPEDIA LOGOPEDIA LOGOPEDIA
A DOMICILIO EN CLINICA A DOMICILIO EN CLINICA EN REMOTO

1836 1453 254 286 13

® O

SERVICIO DE HORAS GRATUITAS TERAPIA
AYUDA A DOMICILIO DE AYUDA A DOMICILIO OCUPACIONAL

9851 446 157

Intervenciones por especialidad en 2025



ACTIVIDADES DESARROLLADAS

Visitas a domicilio

Las visitas a domicilio permiten a ELACyL acercarse a la realidad de las personas
afectadas y sus familias, estableciendo un vinculo cercano vy ofreciendo
acompanamiento y orientacién adaptada a cada situacion. Estas se realizan tanto ante

nuevos diagndsticos como en el seguimiento continuado de las familias atendidas.

6 AviLA
1

Numero de visitas a domicilio en 2025

Visitas a domicilio en Burgos



Reuniones de coordinacion con otras entidades

ELACyL ha mantenido diferentes reuniones de coordinacion y colaboracién con
entidades, administraciones y profesionales, con el objetivo de mejorar la atencion y dar

respuesta a las necesidades de las personas afectadas y sus familias.

08/01/2025
20/01/2025
AdELA
29/01/2025
23/10/2025
Reuniones de coordinacion y de promocién de servicios nuevos
13/11/2025
04/12/2025
11/06/2025
CREER
17/09/2025
19/11/2025
Organizacién del Dia Mundial de las Enfermedades Raras
17/12/2025
Gerencia Territorial de Servicios Sociales — Junta de Castilla y
Leén 28/02/2025
19/06/2025
Proyecto formativo en cuidados enfermeros a pacientes con ELA
Equipo de Atencion Psicosocial (EAPS Burgos)
17/06/2025
Coordinacion de casos comunes entre entidades
Hospital Rio Hortega (Valladolid) — Unidad de ELA
03/06/2025

Primer contacto para dar a conocer ELACyL y coordinacion de casos

comunes

¥

Reunién con adELA. Enero 20
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Formaciones a profesionales

La entidad ha organizado e impartido diferentes acciones formativas dirigidas a
profesionales y familiares, contando con especialistas de distintas disciplinas para
abordar aspectos relacionados con la ELA, sus cuidados y la atencion integral a las

personas afectadas.

Formacién Zamora. Enero 2025

Curso cuidados enfermeros a personas con ELA
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Talleres y charlas en universidades y colegios

La sensibilizacién y visibilizacién de la ELA continta siendo una parte importante de la
labor de la entidad. Por ello, durante 2025 se han realizado diferentes talleres y charlas

en centros educativos y universidades.

CEIP Miguel Delibes 30/01/2025

12/03/2025
IES Diego Marin Aguilera

14/03/2025
Grado en Ingenieria de la Salud — Universidad

21/02/2025

de Burgos

Grado en Enfermeria — Universidad de Burgos 01/04/2025

Ley ELA — Universidad de Salamanca 07/04/2025

Charla Ley ELA - Universidad de Salamanca

Charla en IES Diego Marin Aguilera
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Grado en Enfermeria — Universidad de Burgos
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UNA SEMANA PARA RECORDAR: JORNADAS ELACYL

Las Jornadas ELACyL 2025 se celebraron en el CREER del 22 al 27 de julio,

convirtiéndose en un espacio de encuentro y convivencia para personas afectadas y

familias de toda Castilla y Ledn.

Durante esos dias se desarrollaron diferentes talleres formativos relacionados con la
ELA y su abordaje integral, entre ellos nutricién y disfagia, enfermeria, fisioterapia
respiratoria, terapia ocupacional, psicologia, adaptaciones tecnolégicas, trabajo social y

un taller especifico sobre la Ley ELA.

Ademas, también se realizaron diferentes actividades ludicas y de ocio como una visita
guiada a la Catedral de Burgos, terapia con animales, un taller sobre historia de Castilla
y Ledn y diferentes espacios de tiempo libre y convivencia que permitieron compartir

experiencias y fortalecer vinculos entre las personas asistentes.

Este encuentro supuso un espacio de aprendizaje, convivencia y apoyo mutuo entre
personas afectadas, familias y profesionales, favoreciendo el intercambio de

experiencias, la creacion de vinculos y el acompafamiento entre iguales.

Jornadas ELACyL 2025
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EVENTOS SOLIDARIOS

Gracias a la solidaridad y el compromiso de la sociedad, a lo largo del afio se han
desarrollado diferentes eventos solidarios a favor de ELACyL. Estas actividades no solo
permiten dar visibilidad a la ELA y acercar la realidad de las personas afectadas a la
poblacion, sino que también constituyen una importante fuente de financiacion para la
entidad, ayudando a mantener servicios, desarrollar proyectos y seguir trabajando en el

acompanamiento de las personas afectadas y sus familias.

EVENTO
FECHA PROVINCIA
ORGANIZADOR
Marcha solidaria — CEIP
) ) 30-ene Burgos

Miguel Delibes
Cuentacuentos musical 09-feb Ledn
Gala de Payasos 16-feb Ledn
Filandon tradicional 23-feb Ledn
Gala de Oro del Circulo

07-mar Ledn
Empresarial Leonés
Homenaje a Diego
Porcelos — Fundacién 09-mar Burgos
Lesmes
Concierto solidario —
Cofradia de las Siete 15-mar Soria
Palabras
Teatro improvisado — CMI

28-mar Salamanca
Victoria Adrados
Video publicitario —
Cofradia de Minerva y la 04-abr Ledn
Santa Veracruz
Ruta motera 02-may Burgos
Operacion bocata

11-may Salamanca
Valverdén
BTT — Castrillo de Murcia 11-may Burgos
Ollas ferroviarias —

24-may Burgos
Hurones
Mercadillo solidario — _

06-jun Burgos

Centro Educativo ICEDE
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Torneo Padel — Recoletas
Carrera solidaria —
Barriada San Juan
Bautista
Torneo de futbol — Barrio
de Puente Castro

Paella solidaria — Villar de
Peralonso

Reto ciclista — Club
Deportivo Burgos
Ultrafondo

Marcha solidaria — Santos
Llanosas

Reto “12 horas nadando
por la ELA” — Viana de
Cega

Ruta motera y paella
solidaria — Sta. Maria del
Campo

Pincho solidario —
Carbajosa de la Sagrada
Torneo de Padel —
Asociacion de Bomberos
Aranda de Duero

IX Beer Festival —
Villagonzalo

Torneo futbol “Copa
MUDEPO”

Venta de cerditos de
goma / Arenillas de
Riopisuerga

XIl Cross de Carcedo
Demandasaurus — Salas
de los Infantes

Ruta motera y pincho

solidario — Moto Dafaos

14-jun

15-jun

22-jun

30-jun

19-jun

01-ago

02-ago

09-ago

17-ago

30-ago

06/07-sept

13/14-sept
20/21-sept

14-sept

27-sept

11/12-oct

11-oct

Valladolid

Burgos

Ledn

Salamanca

Burgos

Burgos

Valladolid

Burgos

Salamanca

Burgos

Burgos

Burgos

Valladolid

Burgos

Burgos

Burgos
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Juegos populares —
Aldeamayor de San Martin
Fiesta solidaria — Aranda
de Duero

Evento Morcillas IGP
Concierto benéfico — Casa
de la cultura de Gamonal
Presentacion libro “Cartas
a un desconocido”
Concierto solidario —
Montemayor de Pinilla
Teatro improvisado
Concierto solidario y
recital — Caput Castellae
Eveno musical y paella
solidaria — Cerveceria
Ring

Festival benéfico — Ciudad
Rodrigo

Mercadillo navidefio —
Carbajosa de la Sagrada
X Carrera popular
navibuena — Campaspero
San Silvestre — Sahagun
Concierto de villancicos —
Iglesia San Gill

San Silvestre — Aranda de

Duero

12-oct

17-oct

24/25/26-oct

5-nov

15-nov

06-dic

11-dic

19-dic

20-dic

21-dic

21-dic

24-dic

27-dic

30-dic

31-dic

Valladolid

Burgos
Burgos

Burgos

Salamanca

Valladolid
Salamanca

Burgos

Burgos

Salamanca

Salamanca

Valladolid
Ledn

Burgos

Burgos
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COMUNICACION

Mantener una comunicacion cercana, accesible y constante es fundamental para que
las personas afectadas, sus familias, profesionales y poblacion general puedan estar
informadas sobre la ELA, los recursos disponibles, las actividades desarrolladas por la

entidad y los avances relacionados con la investigacion y la atencion sociosanitaria.

Desde ELACYyL, la comunicacion se realiza a través de diferentes canales que permiten
ofrecer informacién actualizada y mantener un contacto directo con las personas que

forman parte de la asociacion o que requieren orientacion y apoyo.

El contacto con las familias y personas afectadas, tanto en nuevos casos como
en el seguimiento continuado, se realiza principalmente de manera telefénica y
mediante el correo electronico de las profesionales de la entidad, facilitando
asi una atencién cercana, agil y personalizada.

Por otro lado, para llegar a otros perfiles, dar visibilidad a la enfermedad y acercar
a la sociedad la labor desarrollada por ELACyL, la asociacion utiliza tanto la
pagina web como las redes sociales, donde se comparten noticias, campafas,

actividades, eventos e informacion de interés relacionada con la ELA.

@ www.elacyl.org f '_')'l @asoc_elacyl

@ info@elacyl.org Asociacion de Esclerosis Lateral

Amiotrdéfica de CyL - ELACyL

L 947 629 045
671 774 314 X @ELA_CYL

Durante el afo 2025, la entidad ha realizado un mayor esfuerzo en la difusion y
visibilidad a través de redes sociales, especialmente mediante Instagram, con el objetivo
de acercar la realidad de la ELA a un mayor numero de personas y dar a conocer la

labor desarrollada por la asociacion.

Este impulso en la comunicacién digital ha permitido aumentar el alcance de las
publicaciones, generar una mayor interaccidén y conseguir que mas personas conozcan

ELACyL y contacten con la entidad en busca de informacion, orientacion y apoyo.

18
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GALERIA DE FOTOS

A continuacion, se recogen algunos de los momentos mas especiales vividos por
ELACyL a lo largo del afio 2025. Instantes de encuentro, apoyo, visibilidad y trabajo
compartido que reflejan el compromiso, la cercania y la fuerza de todas las personas

que forman parte de esta gran familia.
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LA URBANIZACION COTO DEL
CARDIEL EN VIANA DE CEGA
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