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NUESTROS SERVICIOS

La asociacion granadina de afectados de ELA ha ofrecido durante el afno 2021 los
siguientes servicios a los afectados y cuidadores:

% Acogida de usuarios:

Los afectados y cuidadores se ponen en contacto con la asociacion o bien por teléfono
o bien al conocer a nuestros representantes que se encuentran en las dos unidades
multidisciplinares de los hospitales de granada capital. Una vez contactados, nos
ponemos a su disposicidbn para que lo que vayan necesitando, proporcionandoles
nuestros teléfonos y direccion de correo electrénico.

< Informacion y asesoramiento:

A partir de ese primer contacto, mantenemos una linea abierta con ellos para
informar y asesorar de todas las dudas que les vayan surgiendo en diferentes cuestiones
como:

Informar sobre la patologia ELA y la multi complejidad que la acompafia.
Cuidados basicos.

Mejorar el estado de animo y calidad de vida de nuestros afectados.
Facilitar el manejo de emociones derivadas del diagndstico.

Grupos de ayuda mutua.

Talleres de apoyo tematico.

Ayudas técnicas y sistemas de comunicacion.

Dar a conocer recursos asistenciales existentes.

Ayuda en la tramitacion de todo tipo de gestiones.

Informacion sobre ensayos clinicos existentes y proyectos de investigacion.
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+ Hemos ofrecido los siguientes servicios
personalizados:

LOGOPEDIA

El servicio de logopedia es ofrecido por nuestra profesional tanto en los domicilios de
los afectados como en la Unidad Multidisciplinar del Hospital Clinico San Cecilio como en
la sede social de la asociacién Neuro Afeic, con la que tenemos un convenio de
colaboracién. En los meses de confinamiento también se ha ofrecido este servicio de
forma telematica.
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FISIOTERAPIA Y TERAPIA OCUPACIONAL

Son servicios subvencionados prestados por el personal de la asociacion Neuro Afeic
en base al convenio firmado con ellos.

PROGRAMA DE AYUDA A DOMICILIO

Se proporciona a todos nuestros afectados que lo soliciten unas horas a la semana
de ayuda a domicilio de forma totalmente gratuita. En este caso sobre todo para
descanso de los cuidadores principales que suele ser el familiar mas proximo.

PRESTAMO DE AYUDAS TECNICAS

Disponemos de una serie de ayudas técnicas que ponemos a total disposicion de los
pacientes que las necesiten. Algunas son adquiridas por la asociacion pero la mayoria
son donadas por los propios afectados (gruas, somier eléctrico, sillas de ruedas,
andadores, sillas para la ducha, scooter,.... En nuestra web se pueden ver las que estan
disponibles)

++» Eventos:

Como asociacion también recaudamos fondos para financiar todas estas actividades
y contribuir a dar visibilidad a la enfermedad creando y participando en todo tipo de
eventos solidarios, ya sean propios u organizados por cualquier otra entidad. En la
siguiente seccion detallaremos mas este apartado.

Los diferentes cauces de contacto con la asociacion son:

> Teléfono movil

» Grupo WhatsApp. Intentamos que sirva como grupo de autoayuda y de
apoyo emocional de los afectados en el que pueden preguntar y exponer
todo lo que quieran o necesiten. En él se informa también de todas las
actividades, ayudas, talleres que van saliendo, etc.

Mediante correo electrénico, info@agraela.org

Disponemos de una web en la que vamos actualizando la informacion
(https://agraela.org) y cuentas en las diferentes redes sociales (Facebook,
Instagram y Twitter) en las que vamos contando las novedades que van
surgiendo. Es otro medio de ponerse en contacto.

\ 7%
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ACTIVIIDAIDES
2021

Febrero

% Taller de formaciéon que sirvid de encuentro telematico titulado “Adaptacion al
cambio en la ELA” impartido por Marisa Mayorgas y con la colaboracion de las
enfermeras de casos, Mariluz y Lola.

]

“Adaptacion al cambio en
la ELA”
Marisa Mayorgas Fortis

Logopeda y portavoz de AGRAELA

Martes 16 de febrero a las 18:00

Encuentro por MEET
meet .qooagle.com/tro-sz

1004

También puedes abrir Meet e introducir este
caédigo: fro-szci-aer

Abril

< Algunos miembros de la asociacion acompafiaron en una de las jornadas del reto
“Ultra ELA" al grupo “Gran Embolao”, organizador del mismo. Se trataba de un
evento solidario para dar visibilidad y recaudar fondos para nuestra Asociacion.
El reto constaba de tres jornadas seguidas, en la primera se subia al Mulhacén y
se descendia hasta Capileira, el dia siguiente se recorria el trayecto desde Capileira
hasta Salobrefia en bicicleta (fue en la que se acompand) y la ultima jornada
descendian buceando hasta 30 metros de profundidad.
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MAYO

< Continuamos el reto que iniciamos tras el fallecimiento de
Jorge y que denominamos “16 cimas”. Se trata de subir el
pico mas alto de cada Comunidad Auténoma para continuar
con la labor que inicié Jorge con sus retos: dar visibilidad a
la enfermedad y recaudar fondos para asistir a los
afectados. En esta ocasién alcanzamos la segunda de las
cimas, el Alto de las Barracas, el pico mas alto de la
Comunidad Valenciana.




Asociacion Granadina de Afectados de
Esclerosis Lateral Amiotrofica
agraela

Memoria de actividades

Ejercicio 2021

Pagina 5 de 11

JUNIO

% En este mes se celebra el dia mundial contra la ELA y
por este motivo se aprovechd el fin de semana anterior
a su celebracién el 21 de junio para instalar en el Paseo
del Salén de Granada una mesa informativa y organizar
una caminata solidaria por la vera del rio Genil.
Por alli hicieron acto de presencia muchos de nuestros
afectados y algunos cargos publicos como el alcalde de
Granada en esos momentos.

_1l1jLLLL
Dia wundial eontra la TLA
(Esclerosis Lateral Amotrdfica)

ftadatatat Bttt it g

1 domingo, 20 de janio, poy I Manana, AGRAELS montd- *
*mumnm informaliva subre esta terrible eniermedad #
e ¢] Tasea el SaLon.

AN
celabors,

Junta
de Andalucia

% El propio dia 21 se pusieron mesas informativas en el Hospital Universitario Clinico
San Cecilio, Hospital de Traumatologia de Granada y Centro de Salud de Maracena.
Nuestro objetivo ha sido concienciar sobre la importancia de la investigacion y la
necesidad de aumentar las ayudas destinadas a los afectados, asi como informar
de los servicios que ofrece nuestra Asociacion para hacer mas facil la vida de las

familias que conviven con esta enfermedad.
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RETO SOLIDARIO
Pedaleo4ELA

Reta no competitive en bicicleta nan-stop
desde Sanlicar de Barrameda al Pico
Veleta (3.398m)

Salld:

Sanlucar de Barrameda

Gloriata en C/San Estaban de Boutelou
15:00h sabado 28 agosto

Liegada =

Pico Veleta, Sierra Nevada

: HOMENAJE
JORGE ABARCA

369km
6.300m de desnivel+

Alfonso Pérez

]
Raul Clemente
do

Cristobal Arco

s
SUBE CON NOSOTROS .
En lanzadera, en bici o andando.
Te esperamos el 29 de agosto en la
cima del Pico del Veleta 3 las T5.00.

+info: (@) @alfonsoperezminguez

HAZ TU DONATIVO:

E596 2100 2553 6202 1016 3569
Titular: Asociacion Agraela
Concepto: Reta Sanlicar Veleta

agt@e[a @

Alfonso Pérez, una persona
anonima hasta este momento, quiso
realizar este reto solidario como
homenaje a Jorge Abarca y a
beneficio de nuestra Asociacion.

Muchos de nuestros socios,
familiares y amigos quisimos
acompafiar en un Uultimo tramo a
estos tres grandes deportistas. Asi
que desde la Hoya de la Mora,
algunos en bicicleta y muchos
andando, hicimos esta subida hasta
el Veleta para felicitarlos vy
agradecerles su apoyo.

Con este reto se consiguieron
recaudar 540€ para nuestra
Asociacion.
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SEPTIEMBRE

< Conseguimos subir nuestra tercera cima del reto “16 cimas”, en esta ocasion la de
mayor altura de la Comunidad Balear, Puig Major, que se nos resistié en ocasiones
anteriores por diversos motivos.
Aunque iniciamos la marcha todo el grupo que ibamos, el tramo final resulté mas
complicado de la cuenta y so6lo pudimos alcanzar el objetivo tres de nosotros.
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Punto en el que nos separamos del resto del grupo

En la cima del Puig Major
< I Memorial Jorge Abarca. Homenaje en el primer aniversario de su fallecimiento a
uno de los fundadores de AGRAELA y gran luchador contra esta enfermedad. Fue
el promotor de los numerosos retos para dar visibilidad de la ELA y recaudar fondos
para proyectos de investigacion y para nuestra Asociacion desde su fundacion.
En este primer memorial, organizamos una marcha senderista de ida y vuelta
hasta el Torredn de Albolote, lugar emblematico de Jorge.
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Torredn de Albolote

También aprovechamos para poner una carpa informativa en la puerta del
pabellon municipal de Albolote que lleva el nombre de Jorge Abarca y recordar a
todos los afectados de ELA que ya no se encuentran entre nosotros.

o

e
%
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< Angeles Hernandez Plaza, hermana de una de nuestras socias

afectadas, es aficionada a la escritura y, de hecho, ha escrito
ya algunos libros. Angeles ha querido apoyar el trabajo que
realiza nuestra asociacion y, para ello, ha decidido donarnos
el importe de los beneficios obtenidos en la venta de su ultimo
libro, “Eloise”, que esta disponible en Amazon.es.

OCTUBRE

% Jérez del Marquesado, la localidad de residencia de nuestra socia afectada de ELA
Carmen Hernadndez Plaza, celebra, tras la parada obligada de dos afios por la
pandemia, una de las ferias de ganado mas antiguas. Y aprovechando esta
oportunidad, la asociacion de mujeres Jeremar, de la que forma parte Carmen,
organizé una venta de productos caseros elaborados por ellas (sus famosos
bufiuelos y roscos) cuya ganancia seria donada a AGRAELA.

Gracias a esta colaboracién obtuvimos una donacién de 1.525€

Elaborando los roscos en Jérez del Marquesado



https://www.amazon.es/dp/B09GZML6ZZ/ref=redir_mobile_desktop?_encoding=UTF8&fbclid=IwAR1RvTiP57iWt6CUh_OwI_GfTfUzdmbQEkp5xhFKp4Em5TO1F56079wfrd4&qid=1632747640&ref_=tmm_pap_title_0&sr=8-2
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NOVIEMBRE

% En el Centro Cultural Medina Elvira de Atarfe se presenta el libro “"Cuentos escritos
desde el corazdn”. Se aprovecha el acto para homenajear a su autora, Maria José
Diaz Marquez, otra de las grandes luchadoras contra la terrible ELA y que nos dejé
el afo anterior. Por supuesto, todos los donativos recibidos por el regalo de este
libro de cuentos son destinados a nuestra asociacion.

Loy exenifoy deyele

f{ (Orvag00n

DICIEMBRE

< Miguel Tauste hijo afectada de ela, inicié un
reto solidario para recaudar fondos a través
de sus muchas carreras que protagoniza, ya
sea entrenando ya competiendo. Lo denomind
“rund4ela” y a través de apadrinamientos,
recaudara 1€ por cada kildmetro recorrido.
Hasta ahora, nos ha donado ya mas de
1.000€




