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PRESENTACION

Como en afos anteriores desde 2021 presentamos con orgullo La Memoria de
Actividades 2024 que recoge los eventos y logros mas significativos de la
Asociacion, destacando el compromiso, la solidaridad y la esperanza que
marcaron el afio. A través de este documento, se agradece el apoyo de
organizaciones, voluntarios, asociados y colaboradores; y se invita a difundirlo
entre ayuntamientos, entidades publicas y privadas, asi como entre familiares y
amigos en el &mbito de nuestras localidades PARA QUE SEA UN DOCUMENTO
VIVO QUE CONTRIBUYA A LA VISIBILIDAD DE NUESTRA ASOCIACION.

La memoria recoge en sus primeras paginas, (2 al 4) un indice detallado de
eventos que, de manera cronoldgica, resume las actividades realizadas
durante el afio, especificando alfabéticamente las localidades con
indicacion de fechas y paginas para facilitar su consulta.

Se celebran importantes avances, como la histérica aprobaciéon de la Ley ELA,
gue mejora el reconocimiento de los derechos de las personas afectadas por
esta enfermedad, y la continuidad del Programa Respiro Familiar. Ademas, se
destacan las ayudas anuales de la Junta de Extremadura y el progreso hacia
la creacion del Centro Residencial de Caceres, que sera un referente nacional
en la atencion integral de personas con ELA.

No obstante, consideramos que las ayudas de las instituciones publicas siguen
siendo insuficientes para cubrir las necesidades reales de los enfermos de Ela
extremenfos y reivindicamos la urgencia de dotar presupuestariamente la Ley
Ela para poder garantizar una vida digna a los pacientes y a sus familias.
Pedimos igualmente una mejora en la coordinacion y calidad de servicios en la
asistencia especializada de la Unidad de Ela de referencia en el Hospital
Universitario de Badajoz.




INDICE DE EVENTOS

Localidad
Aldeanueva del
Camino

Almendralejo

Almendralejo
Badajoz
Badajoz
Badajoz
Badajoz

Badajoz

Badajoz

Badajoz

Badajoz

Base Aérea de
Talavera

Bohonal de Ibor

Brozas

Cabeza la Vaca

Calera de Ledn

Campo Lugary
Pizarro

Caceres
Caceres

Caceres

Evento o Actividad
Mercado Navidefio Solidario

Partido Benéfico: Veteranos de
Extremadura vs. Veteranos del
Recreativo de Huelva

Almendralejo baila a favor de Ela

Extremadura

Seleccion Espafiola de Fatbol recibe a
ELA Extremadura

Visita de los moteros a Manolo

afectado

Ofrenda Floral para dar visibilidad a la

ELA

Jornada aniversario grupo BNI Fuerza

Badajoz

Agradecimiento a Cocedero de

Mariscos La Mar

Reunion con el Delegado del Gobierno
para abordar proyectos de ELA

Extremadura

El Real Madrid Baloncesto recibe a
ELA Extremadura en un emotivo
encuentro solidario

Mercadillo Solidario en Plaza Alta

Evento solidario con Ela Extremadura

Bingo Solidario

Bizcochada solidaria con chocolate

Primera Edicion de Senderismo

Solidario
Pisto Solidario

Ruta Nocturna

Apertura del Primer Centro de
Referencia Europeo para ELA

Corre por la Ela: VI Carrera Solidaria
Colegio Diocesano

Asociacion en el mercado de Semana

Santa

Fecha Pagina
ﬁilc?eembre 132
6 de abril 44
11 de mayo 62
5 de junio 63
15 de junio 66
16 de junio 67
5 de julio 76
5 de septiembre 94
2 de septiembre 94
7 de septiembre 96
2 de octubre 114
i(?p?izmbre %
15 deagosto 91
éigc:jeembre 128
13 de octubre 109
21 de julio 81
31 de julio 87
14 de enero 15
16 de marzo 33

29-31 de marzo 43




Localidad
Caceres

Caceres
Céaceres
Caceres
Céaceres
Collado de la Vera

Don Benito
Don Benito
El Batan
Extremadura

Extremadura

Extremadura
Almaraz,Majadas
Monesterio,Mérida

Guadalupe

Evento o Actividad

Jornada de formacién y convivencia
Camiseta conmemorativa de la Ruta
Guiada por la Ciudad de Céceres
Colegio de Médicos firma convenio
para ayudar a la Asociacion ELA
Fiesta de San Francisco recauda
fondos para pacientes con ELA

Entrega de cama articulada a ELA
Extremadura

Il Encuentro Solidario de Cortadores
de Jamon

Dia del centro 2024:mercadillo
solidario de libros usados

El IES Cuatro Caminos refuerza su
apoyo a la lucha contra la ELA en
Extremadura

Deporte contra la Ela: Torneos
deportivos y actividades solidarias

Camparia Empresa Colaboradora 2024

Reto Conseguido: Desafio
Viaextrema_348. Una Carrera Contra
laELA

Unidos por una Ley ELA:
Reivindicaciones y Solidaridad en el
Dia Mundial de la ELA

José Dominguez Garcia y su reto
solidario a favor de la ELA

Jerez de los Caballeros IX Concierto Medieval

Los Santos de
Maimona
Madrigalejo

Madrid

Madrid
Madrid
Madrid

Madrid
Madrid

Cena Maridaje

Bingo Solidario

Exito en sensibilizacion durante el
duelo entre Atlético de Madrid y Real
Madrid

Jornada parlamentaria: Regulacion de
vida digna para personas con ELA
Acuerdo entre partidos politicos para
un texto conjunto de la Ley ELA
Pleno del Congreso aprueba la Ley
ELA

Aprobacion de la Ley ELA en el
Senado

Publicacion de la Ley 3/2024

Fecha
27 de abril 50
27 de abril 50

18 de julio 80

21 de 100
septiembre
25 de octubre 112

4 de agosto 88

24 de abril 47
20 de 117
noviembre

23-24 de marzo 40
8 de enero 14

23 de marzo 37

21 de junio 69

8 de septiembre 97
6 de julio 77
29 de agosto 93
11 de julio 78

18 de enero 19

20 de febrero 28
15 de

septiembre %9

10 de octubre 102
23 de octubre 111
31 de octubre 113

Pagina




Localidad
Miajadas
Miajadas
Mérida
Meérida
Mérida
Mérida
Mérida
Mérida
Mérida
Montijo

Montijo
Navalvillar de Pela
Palazuelo

Puente Genil
(Cérdoba)

Sagrajas

Talavera la Real

Talavera la Real y
Almendralejo

Villafranco del
Guadiana

Villanueva de la
Serena

Vivares

Zalamea de la Serena

Evento o Actividad

Il Carrera Solidaria en el IES Gonzalo

Torrente Ballester
CondcELA Miajadas 2024

Torneo de Golf Solidario ELA
Extremadura Don Tello

Grupos de Apoyo Mutuo en la Lucha

contra la ELA
Despedida de Marina Gomez y

bienvenida de nueva trabajadora social
Solidaridad y Arte: Elenco de "La Paz"

se une a la lucha contra la ELA
Marcha Emérita XLA ELA

Jornada de Asamblea, formacién y
convivencia

Presentacion oficial de la Asociacion
de Vecinos del Centro Histérico

Il Gala benéfica a favor de ELA
Extremadura

Noche de arte y solidaridad

Concierto Solidario de Carlos Baute

El Torneo de Reyes apuesta por Ela
Extremadura

Artesania de Bolillo

Solidaridad de los Centros de Mayores

de Badajoz con la Asociacion ELA
Extremadura

Marcha Solidaria contra la ELA

Encuentros solidarios

Mercadillo Solidario para la
Asociacion ELA Extremadura

Gran Paella Solidaria: Fiestas de la
Santa Cruz

Exito del Mercadillo Solidario en la
Semana Cultural

Tributo a los Oficios Femeninos del
Pasado: Una colaboracién con ELA
Extremadura

Fecha

29 de abril
28 de junio
17 de febrero

24 de febrero
8 de junio

21 de julio

27 de julio

21 de
septiembre

14 de
diciembre

18 de mayo

30 de
noviembre

10 de agosto

7 de enero
9 de agosto

14 de
noviembre

24 de
noviembre

28 de agosto

30 noviembre-

1 diciembre

1 de mayo

26 de junio

15 de marzo

Pagina

29
65

82
84
101

130
62

123
90

89

116

120
92

126




1.- ENTIDAD

La Asociacion ELA EXTREMADURA es una organizacion sin animo de lucro,
fundada en septiembre de 2017 por enfermos, familiares y amigos, que extiende
su actividad a toda Extremadura. Su principal misién es la lucha contra la ELA,
buscando mejorar la atencion sociosanitaria de los afectados, promoviendo su
visibilidad e investigacion cientifica. Actualmente en nuestra Comunidad
asciende a 108 el numero de familias con enfermos de Ela.

Ela Extremadura esta inscrita en el Registro de Asociaciones de
Extremadura con el nUmero 7047 de la Seccion Primera, el dia 22 de septiembre
de 2017.

o LaJuntadirectiva.

Presidenta
Diia. Maria Dolores Dorado Calasanz - Loladorado@hotmail.com -
670.970.230

Vicepresidenta
DfAa. Teresa Diaz Lima - 280862teresa@gmail.com (*)

Secretario
José Manuel Milena Tejado - secretarioelaextremadura@gmail.com

Tesorero
Manuel Romero Lesmes - mrlesmes@gmail.com

Vocales

Julio Angel Corchado Perera vocalelaextremadura@gmail.com (¥)
Maria Remedios Pizarro Pifiero - remeppl974@gmail.com

Maria Francisca Milena Tejado - paquielaex@gmail.com

Noelia Sanchez Bautista - vocalelanoesh@agmail.com

*(Hasta 05/09/24)

« Técnicos de la Asociacion

Trabajadora social
Victoria Risco Garcia - tselaextremadura@gmail.com

Coordinador de Eventos Luis Rubén Checa Galvan
- checacheca48@gmail.com
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La estrategia y los planes de nuestra Asociacion ELa Extremadura se elaboran
con total y absoluta transparencia en las reuniones de la Junta Directiva,
Asambleas Cuatrimestrales de asociados y se comunican en tiempo real a
nuestro grupo de Wasap FamiELA y en las redes sociales a través de nuestra
pagina del Facebook. El conjunto de actividades realizadas se incorporan de
manera periodica a nuestra URL http://elaextremadura.org

La capacidad economica al igual que los recursos de que disponemos son
limitados, nuestra Asociacion ELA Extremadura no cuenta con ningln apoyo
econémico institucional, se nutre exclusivamente, de las cuotas de sus
asociados, donaciones de entidades privadas y de las diferentes actividades que
promovemos a través de su voluntariado.

La Asociacion Ela Extremadura ofrece diferentes servicios a sus miembros

¢QUE HACE LA afectados por la enfermedad con el
ASOCIACION Sl objetivo de mejorar su calidad de

POR TI? it vida: fisioterapia y rehabilitacion,
logopedia, psicologia, ayuda a

domicilio con el programa Respiro

| Fisioterapia familiar, gestion de servicio de
) Logopedia préstamos: sillas de ruedas,
; andadores, camas articuladas,
= Psicologia sillas de bafio, ortesis para el cuello
4 Burocracia etc. y todo tipo de consultas y

asesoramiento para resolver los
diferentes problemas burocraticos
de nuestros asociados.

Nuestra Asociacion Ela Extremadura colabora o es miembro a nivel estatal de
diferentes Asociaciones y/o instituciones que luchan por mejorar la calidad de
vida de los afectados:

Ksaciacion Espanola de
Esclerosis Lateral Amiotrofica

Miembro de adELA Espafa, gracias al acuerdo
firmado el 20 de febrero de 2018.



http://elaextremadura.org/
https://adelaweb.org/

F UNDATCI1I O N
UNIDOS CONTRA LA ELA  Eniigad colaboradora de la Fundacion Luzon, gracias al
acuerdo firmado el 7 de marzo de 2018.

\ / PLATAFORMA AFECTADOS
A& B s s
Acuerdo de Colaboracion en la
investigacion a través de la_Plataforma de Afectados de ELA

Miembro de ConELA, con fecha del 12 de abril de 2022 con
el objetivo de una atencién integral centrada y personalizada
en los aspectos psicosociales, médicos y sanitarios de los
b sesry”  afectados.

Forman parte de la Confederacion las siguientes entidades :

conELA

@Asoc_CanELA @fmiquelvalls @ELA_ANDALUCIA
@adelacv @AnelaNavarra  #AdelanteCLM  @ela_extremadura
@_ARAELA @FundacionLuzon #adelaEH @ELABalears
#ELAPrincipado @AGAELAGALICIA #ELARegionMurcia

2.- EXPLORANDO EL CONTEXTO DE LA ELA

La participacion comunitaria en salud se basa en abordar las necesidades de las
personas y sus comunidades. Surge de la solidaridad y el altruismo, con
personas afectadas por enfermedades como la ELA y sus familias uniendo
fuerzas para mitigar sus efectos, especialmente cuando la administracion y los
recursos publicos no satisfacen sus requerimientos.

La Esclerosis Lateral Amiotrofia (ELA) es una enfermedad crénica y
neurodegenerativa. Se caracteriza por la pérdida progresiva e irreversible de
motoneuronas, las células encargadas de los movimientos voluntarios, tanto a
nivel cerebral como espinal. Esta pérdida conlleva un deterioro en las funciones
motoras de los pacientes, resultando en una paralisis gradual que afecta la
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comunicacién, la alimentacion y, finalmente, la capacidad respiratoria de los
afectados.

Es importante destacar que, a pesar de la progresiva pérdida de funciones
motoras, la actividad intelectual, la capacidad sensitiva y el raciocinio se
mantienen intactos en los pacientes con ELA. Estos individuos son plenamente
conscientes de la afectacién y de la pérdida progresiva de sus capacidades.

Hasta el momento, la ELA es considerada una enfermedad incurable. La
supervivencia tras el diagnostico varia considerablemente, ya que cada caso de
ELA es Unico en cada paciente. En promedio, oscila entre dos y cinco afios, sin
hacer distincion de clase social, raza o sexo. En la actualidad, se desconoce la
causa exacta de la enfermedad, lo que implica que cualquiera de nosotros puede
ser afectado por la ELA en algiin momento de la vida.

A nivel nacional, los estudios indican una prevalencia de 4 a 6 personas
afectadas por ELA por cada 100,000 habitantes. Segun estos datos, en la
actualidad en Espafia, se estima que hay alrededor de 4.000 personas afectadas
por la enfermedad. Esta cifra se mantiene constante, ya que cada 8 horas se
diagnostica un nuevo caso de ELA, sumando un promedio de tres diagndsticos
al dia, con una tragica realidad de tres fallecimientos diarios a causa de esta
enfermedad, totalizando aproximadamente 900 fallecimientos al afio. Entre los
afos 2000 y 2024, mas de 20,000 personas han perdido la vida en Espafia
debido a la ELA.

A pesar de la clara visibilidad de la ELA para aquellos que la padecen, sus
familias y las asociaciones que luchamos contra la enfermedad, resulta invisible
para las autoridades y la administracion del Estado. Por desgracia, desde hace
mas de un afo, la aprobacion de laLey ELA en el Congreso de los Diputados
se encontraba paralizada. Es fundamental destacar que dicha ley fue acordada
para su tramitacion por unanimidad entre todos los grupos politicos de la
Camara, siendo finalmente aprobada por ambas camaras el 10 y el 23 de
octubre de 2024.

Comprendimos desde el principio la necesidad de revertir la situacion de la
realidad ignorada de la ELA y nos propusimos entre nuestros objetivos
fundamentales de nuestra Asociacion ELA Extremadura hacer visible la
enfermedad porgue no se ama aquello que no se conoce.

Sin embargo, a pesar de seguir enfrentdndonos con fervor en este nuevo
afio 2024, debemos reconocer que hemos logrado forjar una Comunidad
Extremefia méas solidaria frente a la enfermedad de la ELA. Nuestros
esfuerzos continuos en concientizar, sensibilizar y visibilizar la
enfermedad han generado avances significativos en el ambito
sociosanitario de los afectados.




Entre estos logros, destacamos la implementacion en 2023 del programa
Respiro Familiar, respaldado con una subvencién nominal de 50.000 euros
otorgada a nuestra Asociacion ELA Extremadura por la Junta de
Extremadura. Este recurso de atencion personal intensiva se ha concebido
para proporcionar cuidados diarios a las personas afectadas por la ELA, al
mismo tiempo que permite el descanso necesario en la intensa relacion
entre cuidador y enfermo. Dicho programa sigue en 2024.

Ademas, resaltamos la firma del acuerdo entre el Gobierno Central y la
Junta de Extremadura para el Proyecto Residencial en Caceres destinado
a los pacientes con ELA recientemente licitado (02/12/24) y sera junto con
el de Asturias los primeros de carécter publico de Espafia y de la Union
Europea en ofrecer este tipo de prestaciones que van dirigidas tanto a las
personas con Ela como a sus familias, desde un enfoque comunitario y de
cercania.

Asimismo, celebramos la puesta en marcha en 2022, a cargo del SES en el
Hospital Universitario de Badajoz, de una unidad multidisciplinaria de
referencia neuroldgica. Esta unidad coordina consultas de diversas
especialidades en el mismo dia para atender alos afectados en la provincia
de Badajoz en el que demandamos una mejora de coordinacion en su
funcionamiento.

Por ultimo, es alentador anunciar el inicio del funcionamiento de la misma
unidad multidisciplinaria durante en este afio 2024 para los enfermos en la
provincia de Céaceres. Estos pasos significativos reflejan un progreso
tangible en la atencién y el apoyo a quienes padecen la ELA en nuestra
region.

En el transcurso de 2024 hemos podido presenciar también la
materializacion de algunos de nuestros anhelos, incluyendo la activacion
del Centro Residencial de Caceres, la asignacion de ayudas directas (2.000
€) a los afectados por ELA por parte de la Junta de Extremadura, y la
aprobacion de la Ley ELA, deseando su implementacién efectiva durante
2025

3.-ACTIVIDADES

El Torneo de Reyes Palazuelo Santa Teresa apuesta por Ela
Extremadura

El pasado 7 de enero se llevé a cabo
la segunda edicién del Torneo de
Reyes Palazuelo Santa Teresa en
dicha localidad, una entidad local
menor vinculada administrativamente
al municipio de Villar de Rena. La
jornada estuvo marcada por la




emocioén del deporte, la solidaridad y el espiritu festivo, congregando a
participantes y espectadores en torno a esta noble causa solidaria con Ela
Extremadura.

Esta encantadora localidad, ubicada en la comarca de Vegas Altas y situada a
tan solo 500 metros del limite con la provincia de Caceres, se unio en celebracion
en honor a su patrona en el campo de Las Moreras.

Campo de Las Moreras. Palazuelo (Badajoz)

El evento consistio en un emocionante torneo de futbol 7, con participacion en
las categorias de benjamin F8 y alevin F7, que dio inicio a las 10 de la mafana.
La entrada general tuvo un coste de 2 euros, siendo gratuita para menores de
14 afos. La barra ofrecio precios populares, y toda la recaudacion obtenida fue
destinada en beneficio de Ela Extremadura.
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Benjamines

En la categoria de benjamin (8-9 afios), participaron equipos como Don Benito
Balompié, C.D. Zarcefio, Talleres Anglo, C.D. Inicia, Santa Amalia y E.F.
Miajadas.

Por su parte en la categoria alevin (10-11 afios), participaron destacados
equipos como C.D. Don Benito, Don Benito Balompié, U.D. Cruz Villanovense,
C.P. Valdivia, Gimnéstico de Don Benito y Villar del Rey Industrial.

La Asociacion Ela Extremadura expresa su profundo agradecimiento al
excelentisimo Ayuntamiento de Palazuelo, presidido por la alcaldesa Maria
Josefa Benavides Méndez, por su destacado papel como organizador del
torneo.
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Queremos reconocer también la valiosa colaboracion de la Diputacion de
Badajoz y la de los Veteranos de Santa Teresa de Palazuelo, asi como el
generoso respaldo de numerosas empresas locales que actuaron como
patrocinadoras. Estas Ultimas desempefiaron un papel fundamental en la
realizacion de este evento, ya que, sin su compromiso y solidaridad, la ejecucion
de este proyecto habria sido imposible.

Increible organizacion del Torneo de Reyes en Palazuelo Santa Teresa.
Felicitaciones a todos los organizadores y al personal que contribuyé en el
desarrollo del evento. También queremos expresar nuestro agradecimiento a
quienes se encargaron de asegurar que los nifios disfrutaran de una comida
compartida. Tanto los pequefios participantes como sus padres y madres
disfrutaron enormemente. jGracias por una experiencia maravillosa!
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Extendemos nuestro agradecimiento a todos los vecinos que asistieron al
evento, cuya solidaridad y apoyo brindaron un calido respaldo a Ela
Extremadura. Muchas gracias.

La presencia de voluntarios de Ela Extremadura, junto a Pedro, quien enfrenta
la ELA, acompafado de sus familiares y amigos, aportd un valor distintivo a la
reunion. Esta circunstancia brindé a los asistentes la oportunidad de adquirir
productos promocionales de la Asociacion.

Palazuelo, una comunidad comprometida, ha sabido fusionar tradicion vy
generosidad hacia una causa tan noble como la lucha contra la ELA, extendiendo
sus brazos solidarios en apoyo de los enfermos de Ela extremefios. Muchas
gracias.

13




CAMPANA EMPRESA
ELA

202 | COLABORADORA  [EaE el Ll

La ELA existe
ConocELA

AChO

Semos ELA Extremadura

Estimado/a Empresario/a:

Ela Extremadura es una ONG sin &nimo de lucro, creada en 2017 para luchar contra
la Ela. Se trata una enfermedad neuromuscular degenerativa e irreversible del sistema
nervioso central que hoy no tiene cura y que paraliza progresivamente los musculos, el
habla, la deglucién y la respiracion hasta provocar la muerte en un periodo de tres a

cinco afos y a veces en mucho menos tiempo.

No obstante, los enfermos de Ela pueden mejorar significativamente su calidad de vida
con una atencion adecuada: fisioterapia y rehabilitacién, logopedia, terapia
ocupacional, psicoldgica etc. servicios que ofrecemos desde nuestra Asociacion Ela
Extremadura a mas de 100 familias de nuestra Comunidad con enfermos de Ela.

Necesitamos tu colaboracion para seguir ofreciendo estos servicios a nuestros

enfermos afectados participando en Nuestra Campafia de Empresa Colaboradora

donando 50€ anuales a nuestra cuenta ESS51 0049 5247 8021 1696 3539. Silo desea

Bizum 629 457 329 (Tesorero de la Asociacién) poniendo en la leyenda Empresa
colaboradora 2024

Certificaremos tu colaboracion DESDE 50 € con la entrega de una pegatina
conmemorativa como empresa colaboradora de Ela Extremadura que podras colocar

en un lugar visible de tu empresa. Muchas gracias.

ASOCIACION ELA EXTREMADURA 08 DE ENERO DE 2024

LA PRESIDENTA: LOLA DORADO CALASANZ

Contacto: Rubén Checa ELA (75’(5 -
Teléfono: 616 39 47 61 EXTREMADURA b

La ELA existe
CondcELA
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Apertura del Primer Centro de Referencia Europeo para ELA en Caceres
en junio de 2026. Presentacion del Proyecto Técnico.

En un hito histérico, se ha anunciado la apertura del primer Centro Nacional de
Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) en Europa, ubicado en la tercera planta de
la Residencia Cervantes, con un total de 25 plazas. Financiado con fondos
publicos, este centro pionero estd programado para iniciar sus operaciones en
junio de 2026, marcando un avance significativo para los pacientes de ELA que,
hasta la fecha, no contaban con instalaciones especializadas para su atencion.

g )
Pt

Actualmente, en Espafia, entre 4000 y 4500 personas sufren de esta enfermedad
neurodegenerativa incurable, con aproximadamente 1.000 nuevos casos
diagnosticados anualmente. Lamentablemente, alrededor de mil pacientes
fallecen cada afo debido a esta enfermedad. Se estima que en la region de
Extremadura existen al menos 100 familias afectadas, de las cuales 47 son parte
de la Asociacion ELA Extremadura.

Lola Dorado, presidenta de ELA Extremadura y afectada por la enfermedad
desde hace 14 afios, expreso su felicidad el pasado 15 de enero, calificando la
apertura del centro como "un suefio cumplido”. Este proyecto recibird una
subvencién de dos millones de euros del Ministerio de Derechos Sociales y una
aportacion adicional de 600,000 euros por parte del ejecutivo regional.
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Las obras de construccion del centro, que se espera tenga un impacto crucial en
la calidad de vida de los pacientes y sus familias, comenzaran a mediados de
2025 y se completaran en abril de 2026. Se prevé que la actividad asistencial
arranque entre mayo y junio de ese mismo afo.

Durante la presentacion técnica del proyecto en el Centro Residencial Cervantes,
la presidenta de la Junta de Extremadura, Maria Guardiola, junto con la
Consejera de Salud, Sara Garcia Espada, el Alcalde de Caceres, el presidente
de ConEla Fernando Martin, el vicepresidente José Jiménez Aroca y la
presidenta de ELA Extremadura y secretaria de la Confederacién Nacional de
Entidades de Ela, Lola Dorado Calasanz, destacaron la importancia de este
logro.
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Maria Guardiola afirmé: "Hoy es un dia importante para la esperanza y la
dignidad. La ELA existe, y los enfermos de ELA existen. Por primeravez en
nuestro pais, vamos a tener un centro publico de referencia especializado
en atender a los enfermos de ELA como se merecen, y a todas sus
familias".

Detallando las instalaciones en la presentacion del Proyecto Técnico, Jorge
Rebollo, Director General de Accesibilidad y Centros de la Junta, describié que
el centro contara con 25 habitaciones, cada una con bafios adaptados para los
pacientes y sus acompafiantes. Las habitaciones, de 25 metros cuadrados,
incluiran sala de estar, dormitorio y un “office”. Ademas, cada habitacion estara
equipada con una grua de techo para facilitar el movimiento de los pacientes.

El disefio del centro se centrara en colores calidos para proporcionar una
sensacion hogarefia, y las instalaciones incluiran una sala comun de control
intensivo, un comedor con area de cocina, dos controles de enfermeria,
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lavanderia, cocina, comedor general, cafeteria y zonas verdes para el
esparcimiento, que contaran con itinerarios especificos.

La ubicacion estratégica del Centro Residencial Cervantes permitird un acceso
rapido al Hospital Universitario de Caceres, donde ya se ha puesto en marcha la
Unidad Multidisciplinaria de Referencia Neuroldgica para pacientes de ELA en la
provincia de Céceres, brindando una atencion integral a los pacientes de ELA en
la region.
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Exito sin precedentes en la sensibilizacion sobre la Ela durante el vibrante
duelo entre Atlético de Madrid y Real Madrid en la Copa del Rey

Ayer, 18 de enero, a las 21:30 horas, el estadio Civitas Metropolitano del Club
Atlético de Madrid fue testigo de un enfrentamiento épico en los octavos de final
de la Copa del Rey entre el Atlético de Madrid y el Real Madrid, con un aforo
completo de 70.460 espectadores.
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Durante este emocionante encuentro, la Esclerosis Lateral Amiotrofica (Ela) se
destacé con méaxima visibilidad, gracias al compromiso de la Asociacion Ela
Extremadura, cofundadora de ConEla (Confederacion Nacional de Entidades
de Ela).
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Desde la Asociacion Ela

Extremadura, queremos expresar
nuestro agradecimiento sincero al
St é‘"‘“"" , Atlético de Madrid y al Real Madrid por

' “¥ su colaboracién inestimable en
nuestro proyecto de concienciacion
sobre la Ela. Este gesto solidario

La E LA QXi contribuye significativamente a elevar

c la visibilidad de esta enfermedad.
ConOCEL Extendemos nuestro agradecimiento
a la Real Federacién Espafiola de
N Futbol, a la Federacion Extremefiay a
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todos los equipos de Extremadura por sumarse a nuestro proyecto denominado
la “CopaMola”.
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Queremos hacer un agradecimiento especial y significativo a D. Juan Carlos
Pedraza del Atlético de Madrid y a D. Emilio Butraguefio por haber trasladado
nuestra peticion de visibilidad a ambos clubes. Su apoyo ha sido fundamental.
Muchas gracias.

Esta iniciativa esta dedicada a todos aquellos que nos dejaron, a los valientes
que contindan luchando y a aquellos que en el futuro se enfrentaran a la Ela.
Utilizamos los hashtags #lLaELAexisteconocELA y #NoDejesdeCreer para
unirnos en un mensaje de esperanza y concienciacion.
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Torneo de Golf Solidario ELA Extremadura Don Tello en Mérida

Hoy 17 de febrero a las 9:30 horas, el Club de Golf Don Tello en Mérida se
convirtio en el epicentro de un evento excepcional: el Torneo de Golf Solidario,
promovido e impulsado por Manuel Romero Lesmes, tesorero de ELA
Extremadura. Este torneo no solo fue una competicion vibrante, sino que
también ofrecio la oportunidad de ganar premios valiosos y regalos, gracias a la
generosidad de las empresas patrocinadoras.

La ELA (Esclerosis Lateral Amiotréfica) es una enfermedad neurodegenerativa
que afecta a las motoneuronas, con consecuencias devastadoras en la
capacidad muscular y la autonomia motriz del enfermo de Ela.

Conscientes de la urgencia en la investigacidbn para encontrar tratamientos
efectivos, el Club de Golf Don Tello, en colaboracion con ELA Extremadura,
ha decidido unir esfuerzos para colaborar en este torneo solidario. El propdsito
va mas alla de la competicion deportiva. El evento busca concienciar sobre la
ELA vy, al mismo tiempo, recaudar fondos destinados a la investigacion en la
region. En la actualidad, la ELA no tiene cura. y la investigacion constante es
esencial para mejorar la calidad de vida de quienes la padecen.
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El torneo se llevo a cabo en la modalidad Stableford, una eleccion que permite a
los participantes jugar con flexibilidad, acumulando puntos en funcion de su
rendimiento en cada hoyo. Esta modalidad premia la constancia y la destreza,
afiadiendo emocion a la competicion. Ademas de los premios para los
destacados en las categorias Senior, Approach y Long Driver, se realizaron
sorteos con numerosos regalos para todos los participantes, brindando ademas
de la oportunidad de disfrutar de una jornada deportiva, contribuir también en la
lucha contra la ELA a todos los participantes.
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Desde ELA Extremadura, expresamos nuestro agradecimiento al Club de Golf
don Tello por colaborar en eventos de este tipo, promoviendo la solidaridad y el
compromiso con la sociedad. El torneo solidario con ELA Extremadura es otro
ejemplo de su compromiso y su afan por impulsar el bienestar de la comunidad.

La batalla contra la ELA demanda la colaboracién de todos, y este evento
representa una manera concreta de respaldar la investigacion e infundir
esperanza en aquellos que mas lo necesitan. Queremos expresar nuestro
agradecimiento sincero a la Federacion Extremefa de Golf, asi como a todos los
patrocinadores, participantes y voluntarios que hicieron posible este
acontecimiento, al Grupo Rojas de Badajoz por la colaboracién en la cesion de
su Vehiculo JEEP y al canal Extremadura por cubrir el evento
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Es esencial destacar el compromiso de Manolo Romero, quien no solo es el
esposo y cuidador de Lola Dorado presidenta de Ela Extremadura sino también
el incansable artifice detrds de la organizacion de este evento que viene
realizando en diferentes localidades desde hace varios afios.

Su dedicacion incansable tiene como objetivo que cada swing realizado durante
el torneo sea un paso firme hacia la construccion de un futuro més esperanzador
para aquellos que enfrentan la ELA en Extremadura.
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"Caminando por la ELA: Un Encuentro Solidario en Monesterio y
el Inicio del Camino de Santiago"

El pasado domingo 18 de febrero, la localidad de Monesterio fue escenario de
un acogedor encuentro solidario entre dos entidades comprometidas en la lucha
contra la Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA), gracias a la loable iniciativa del
excelentisimo Ayuntamiento de la localidad, liderado por la alcaldesa
dofia Dolores Vargas Villalba.

ELA
ExTREMADURA
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La organizacion sin animo de lucro '"Hoy camino por ti' emprendiéo un reto
solidario, el pasado sabado 13 de enero, un grupo de mas de 40 peregrinos, en
su mayoria de Villanueva del Ariscal(Sevilla), acompafiados por Guillermo,
afectado de ELA de su localidad, ha iniciado el Camino de Santiago por etapas
desde la Catedral de Sevilla, siguiendo la Via de la Plata durante los fines de
semana.

Este viaje no solo busca dar visibilidad y concienciar sobre la ELA al lucir
camisetas con el lema "Hoy camino hacia ti", sino que también tiene como
objetivo recaudar fondos esenciales para cubrir las necesidades de los enfermos
de Ela Andalucia. Carlos Castilla, uno de los organizadores, destaca: "Esta
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demostrado que, si articulamos esfuerzos y ponemos todos de nuestra
parte, contribuiremos a construir un mundo mejor".
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Esta iniciativa en el Camino de Santiago, refleja el poder de la solidaridad y la
determinacion para hacer frente a la ELA, recordandonos que cada paso cuenta
en la busqueda de soluciones y apoyo para quienes enfrentan esta desafiante
enfermedad neurodegenerativa.

Este domingo la organizacion
sevillana “Hoy camino hacia ti" ha
realizado su cuarta etapa por la Via de la
Plata "El Real de la Jara - Monesterio”,
llegando a esta localidad sobre las 13
horas donde han sido recibidos de manera
calida y afectuosa por su alcaldesa Loly
Vargas y la familia de Paqui Rodriguez,
afectada extremefa de Ela
representando a Ela Extremadura junto
con nuestro Coordinador de
Eventos de Ela Extremadura Luis
Rubén Checaen un acto emotivo,
solidario de hermanamiento entre ambas

asociaciones, viviendo una experiencia maravillosa.

Hay que poner en valor que Paqui es la madre de Francisco Javier Granadero
Rodriguez, concejal de la corporacion local de Monesterio. Tras la recepcion el
Ayuntamiento ofrecié a los presentes y peregrinos de la Asociacion de Villanueva

de Araal un refrigerio.

Damos las gracias al esfuerzo
presentes Paqui y Guillermo, a sus familiares y comparfieros peregrinos.
También nuestro agradecimiento al ayuntamiento de Monesterio por su cordial
bienvenida. jBuen Camino!

realizado por los enfermos afectados

27




Jornada parlamentaria 20 de febrero: por una regulacion de la vida digha
a las personas con ELA

La jornada se llevo a cabo en la Sala Constitucional del Congreso, y comenzé a
las 10 de la mafiana. Durante toda la jornada se realizaron ponencias y mesas
de interés, todas enfocadas en las experiencias, necesidades y realidades de la
Ela y de las personas que conviven con ella.

Lola Dorado Calasanz Presidenta de Ela Extremadura y Secretaria de ConEla
y Manuel Romero Lesmes, Tesorero de la Asociacion Extremefia estuvieron
presentes en esta jornada parlamentaria apoyando la aprobacién de una nueva
Ley Ela.
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Grupos de Apoyo Mutuo en la Lucha contra la ELA: Compartiendo
Experiencias y Estrategias

Los grupos de autoayuda son comunidades conformadas por individuos que
comparten la experiencia comun de enfrentar en este caso la ELA. A diferencia
de las terapias convencionales, estos grupos se distinguen por su estructura
menos formal y su enfoque centrado en la empatia y el intercambio de
conocimientos practicos. La esencia de estos encuentros radica en la solidaridad
entre los miembros, creando un entorno donde cada voz y cada historia se
convierten en fuentes de fortaleza.
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Hoy 24 de febrero, en una sala de Hotel ILunion de Mérida, se llevé a cabo una
reunion significativa donde se abordaron temas cruciales para quienes enfrentan
la ELA en nuestra comunidad extremefia. Miembros comprometidos de la
Asociacion se congregaron para compartir vivencias y aprender unos de otros.

Durante la reunion, se resolvieron dudas planteadas por los participantes, que
se expusieron durante mas de dos horas. Tras una breve explicacion de nuestra
presidenta, Lola Dorado, sobre ConEla, objetivos y finalidades de la
Confederacion Nacional de Entidades de ELA, se realizd una extensa
presentacion de cada uno de los presentes.
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Durante la reunién, se exploraron diversas tematicas cruciales, abordando la
relevancia de los comunicadores para los pacientes con ELA, asi como
analizando las ventajas e inconvenientes de modelos como Irisbond o Tobii.
También se profundiz6 en la sonda PEG como via esencial de nutricion e
hidratacion, se examinaron las circunstancias y beneficios asociados al
testamento vital, y se discuti6 la problemética en la organizacion y
funcionamiento de la unidad multidisciplinar de ELA en Badajoz. Ademas, se
compartieron experiencias sobre el uso de diversos instrumentos de aparatos
respiratorios, enfocados en retrasar o mitigar el progreso de la enfermedad en
los masculos respiratorios.

Por dltimo, se centro la sesion en temas sociales relacionados con la tramitacion
del reconocimiento de dependencia, valoracion, diferencias entre incapacidad
permanente total, absoluta y gran invalidez, etc.

Los grupos de autoayuda informales desempefian un papel esencial en el viaje
de aquellos afectados por la ELA. La reunion en el Hotel ILunion de Mérida
resaltd la importancia de compartir conocimientos practicos y experiencias
personales. La solidaridad y el apoyo mutuo que florecen en estos encuentros
ofrecen a los participantes una red de respaldo incomparable.
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En ultima instancia, estos grupos no solo se centran en sobrellevar la carga de
la enfermedad, sino que también celebran la resiliencia y la determinacion de
aguellos que enfrentan la ELA con valentia y esperanza. En este sentido, la
sesion concluy6é con una comida de hermandad entre todos los asistentes al
grupo de ayuda mutua, donde se reforzaron los vinculos de amistad y solidaridad
para seguir enfrentando la enfermedad.
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"Tributo a los Oficios Femeninos del Pasado: Una Colaboraciéon con ELA
Extremadura”

El viernes pasado, 15 de marzo, los estudiantes de 2° de ESO del Instituto
Antonio de Nebrija en Zalamea de la Serenallevaron a cabo una
representacion dramatizada titulada 'Oficios de Mujeres de Antafio en La
Serena'. Esta actividad se organiz6 en conmemoracién del Dia Internacional de
la Mujer, celebrado el pasado 8 de marzo.

Los alumnos, junto con su tutora y profesora de Lengua Castellana y Literatura,
Maria de los Angeles Orrego Garrido, organizaron una lectura dramatizada en la
gue se sumergieron en las experiencias de las mujeres de tiempos pasados.

La ELA exisi®
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El objetivo de esta actividad fue resaltar y honrar las duras labores que las
mujeres de la region llevaban a cabo, a menudo no valoradas en el pasado. En
un gesto solidario, el Ayuntamiento de Zalamea de la Serena y el Instituto
Antonio de Nebrija colaboraron con la Asociacion ELA
Extremadura, recaudando 330 euros para apoyar las necesidades
sociosanitarias de los afectados de nuestra asociacion.

La entrada al evento fue libre y gratuita, con la opcién de realizar donativos
voluntarios para esta noble causa, que tuvo lugar en el Centro Cultural de la
localidad. Desde ELA Extremadura Asociacion expresamos nuestro profundo
agradecimiento a los alumnos de segundo de ESO y a su profesora por este
gesto solidario, asi como al Instituto Antonio de Nebrija y al Ayuntamiento por su
colaboracion con Ela Extremadura.
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"Corre por la Ela: VI Carrera Solidaria Colegio Diocesano Caceres 2024"

"La VI Carrera Solidaria Colegio Diocesano de Caceres 2024" fue presentada
oficialmente el pasado 7 de marzo en el consistorio de Caceres, en un acto que
contd con la destacada presencia del excelentisimo sefior Alcalde, D. Rafael
Mateo, el director general del Colegio Diocesano, Pedro Jesus Batuecas Garrido,
David Pozas de Pulsaciones.net en representacion de la empresa montadora
del evento, y Luis Rubén Checa Galvan, coordinador de eventos de
la Asociacion ELA Extremadura.

Durante la jornada de hoy sdbado 16 de marzo se celebrd con gran éxito de
participantes la VI CARRERA SOLIDARIA DEL COLEGIO DIOCESANO, en
colaboracion con el Ayuntamiento de Céaceres, la Fundacion Jovenes y Deporte
de la Junta de Extremadura y diversas empresas solidarias.
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Para enriquecer la experiencia de este evento deportivo la empresa Animatx se
encargo de proporcionar actividades de animacion, como pintacaras, globoflexia
y un castillo hinchable exclusivamente para los nifios inscritos y con dorsal de la
carrera. Posteriormente, por la tarde, CDS Formacion Profesional organizé
actividades deportivas, ludicas y una tirolina, exclusivas para los jovenes
participantes con dorsal.

Ademas, se dispuso de un servicio de Ludoteca para que los adultos inscritos
con nifios a su cargo pudieran participar en su carrera mientras los pequefios
estaban atendidos, brindando una mayor comodidad y facilitando la participacion
de las familias en el evento. Nuestro agradecimiento a AnimaTx y a CDS
Formacion Profesional por sumarse a este importante proyecto solidario y
contribuir a la diversion y participacion de los nifios en el evento.

La causa central de la jornada fue la concienciacion sobre la Esclerosis Lateral
Amiotrofica (ELA), una enfermedad neuromuscular sin cura que afecta a
alrededor de 4,000 personas en Espafia. Los fondos recaudados se destinaran
a la Asociacion ELA Extremadura, brindando apoyo vital a pacientes y sus
familias.

La carrera no solo fue una competicién, sino una celebracion del deporte y la
solidaridad. Se incluyeron diversas pruebas deportivas, como carreras a pie de
3 kmy 6 km, carreras infantiles, carreras de patines y carreras de bicicletas sin
pedales. Se otorgaron premios a los primeros clasificados y medallas a los mas
pequefios, ademas de sorteos de productos y regalos para todos los
participantes.
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Las categorias de la carrera, con distancias que oscilaron entre 100 y 6.000
metros, recorrieron las calles de la barriada de Pinilla en Caceres, con la
seguridad garantizada por la Policia Local, que se encargo6 del corte de tréfico
durante las pruebas.

La direccion técnica de Pulsaciones.nety el respaldo de patrocinadores
permitieron la realizacion de la carrera, con inscripciones a un costo de 3 euros
para nifilos y 5 euros para adultos. La organizacion se centré en difundir los
beneficios del deporte y recaudar fondos para la noble causa de la
ELA. Debemos resaltar el esfuerzo sobresaliente de Manolo, quien a pesar de
lidiar con la enfermedad de ELA, estuvo presente en la carrera junto con Merche,
siendo ambos un ejemplo de valentia y determinacion para todos nosotros.
También, agradecemos la presencia de Guillermo Gracia, 20 veces campeon
del mundo y 5 veces plusmarquista mundial de natacién adaptada.

Queremos expresar nuestro sincero agradecimiento al Colegio Diocesano de
Céceres por ser el anfitrion y motor de esta prueba. Su compromiso con la
comunidad y la causa de la ELA ha hecho posible este evento que une deporte
y solidaridad.

Extendemos nuestro agradecimiento al Ayuntamiento de Caceres por su apoyo
incondicional, fundamental para el éxito de la carrera, evidenciando su
compromiso con iniciativas que benefician a la comunidad.

A la Fundacion Jovenes y Deporte de la Junta de Extremadura, expresamos

nuestra gratitud por ser un pilar esencial en la realizacion de esta carrera,
contribuyendo al bienestar y la promocion del deporte.
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A todas las empresas patrocinadoras, nuestro agradecimiento de corazon por su
generosidad y apoyo. Su participacion ha convertido la VI Carrera Solidaria
Colegio Diocesano en un evento solidario y festivo que marca la diferencia.
iGracias por hacer posible este hermoso gesto de unién y esperanza!

Por ultimo nuestro agradecimiento a la
colaboracion solidaria del Grupo Rojas
Automocion de Badajoz por la cesion de su
vehiculo Jeep para los eventos de Ela
Extremadura Asociacion.
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Reto Conseguido: Desafio Viaextrema_348. Una Carrera Contra la ELA.

Un tithn, José Dominguez Garcia, acompafiado de Ismael Masero, se enfrentd
el pasado viernes dia 22 de marzo a un reto denominado
Desafio @viaextrema_ 348, una prueba de nivel nacional caracterizada por ser
un Raid Ultramarathon.
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El reto consistié en recorrer 350 km en bicicleta de montafia en menos de 24
horas, atravesando Extremadura de Norte a Sur, sin paradas ni interrupciones,
con asistencia cada 60 km por parte de Maxi en una furgoneta.

El objetivo principal es dar visibilidad a la ELA y recaudar fondos para la
Asociacion ELA Extremadura mediante la venta de camisetas de la Asociacion
que fueron entregando y que fueron solicitadas por las redes sociales, uniéndose
al evento y dando unas pedaladas en algunas de las 26 localidades del recorrido:
Mérida, Céaceres, Caparra, Villafranca de los Barros, Zafra, Torremejias,
Monesterio, Puebla de Sancho Pérez, Riolobos, Galisteo, etc.

@viaextrema 348 se caracteriza por ser NON-STOP, es decir sin paradas que
demanda habilidades de navegacion, cubriendo una distancia lineal de 348 km
con 3.700 m de desnivel positivo acumulado. La salida se realiz6 a las 23 horas
en Bafios de Montemayor para llegar a la meta hoy sabado sobre las 21.35 horas
en El Real de la Jara, atravesando Extremadura de norte a sur, lo que ofrecié
una belleza paisajistica singular y un contexto cultural vinculado a la Via de la
Plata.
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En esta ruta se franquearon las dos provincias mas extensas de Espafia,
Caceres y Badajoz, a través del GR-100 de la Via de la Plata, combinando 5
etapas con avituallamiento, utilizando la navegacion por GPS, en condiciones de
semi-autosuficiencia y con un limite de tiempo de 24 horas sin ninguna
interrupcion.

Desde ELA Extremadura deseamos
expresar nuestro mas profundo
agradecimiento a José Dominguez Garcia,
asi como a los organizadores y colaboradores
de @viaextrema_ 348. Vuestra incansable
labor ha sido crucial para visibilizar la ELA y
ofrecer esperanza a aquellos que enfrentan
esta enfermedad. Tanta generosidad vy
solidaridad han dejado una marca indeleble
en nuestra comunidad. jMuchas gracias!
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Deporte contra la Ela: Un evento solidario en El Batan

Ubicado al norte de la provincia de Caceres, en una region de vegas regadas por
el rio Alagon y perteneciente al municipio de Guijo de Galisteo, se encuentra este
pueblo de colonizacién estratégicamente posicionado a medio camino entre
Plasencia y Coria. Las calles y plazas de ElI Batan adquieren singularidad al
llevar nombres de toreros famosos, mostrando asi no solo una identidad Unica,
sino también el respeto y admiracion hacia aquellos que han dejado una marca
indeleble en el mundo de la tauromaquia.

La localidad cacerefia de El Batan cuenta con 21 calles, casi todas ellas con
nombres de toreros, incluyendo la Plaza de Manolete. El arquitecto que disefid
esta localidad demostro su aficion taurina al incorporar este guifio tan torero.
Cada afio, en estas calles, se lidian novillos y toros al estilo tradicional, y los
vecinos eligen sus lugares preferentes para presenciar el paso de corredores y
toros. Las fiestas patronales del El Batan tienen siempre como protagonista al
toro.

La localidad de El Batan este fin de semana 23 y 24 de marzo se volcé en una
iniciativa particular de forma solidaria para luchar contra la Ela. El programa
Batanero destaco por sus actividades deportivas: futbol sala, padel y ruta
senderista. Ademas, hubo servicio de cafeteria-bar en la zona de actividades
infantiles y castillos hinchables para los mas pequefios.
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El torneo de futbol sala, que tuvo lugar el 23 de marzo, destac6 como una
exhibicion de talento joven en las categorias de benjamines e infantiles.

Por otro lado, el torneo de padel, iniciado el sabado a las ocho de la mafana y
concluido el domingo por la tarde, contd con la participacion de 28 parejas. Este
evento ofrecio la oportunidad de competir en diversas categorias: masculina,
femenina y mixta, con una tarifa de inscripcién de tan solo 10 euros por pareja.
Los campeones y finalistas fueron premiados con material deportivo.
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La naturaleza también se sumé a la
causa el domingo 24 de marzo con una
ruta senderista de 8 kilbmetros de baja
dificultad. La inscripcion fue realizada
e en el ayuntamiento de El Batan por un
oraumme N 5l costo de 2 euros. La salida y la llegada
: < de la ruta se realizé desde el pabellon

municipal de la localidad.

Este evento solidario busca fusionar la
pasion por el deporte con el
compromiso social, proporcionando a
la comunidad la oportunidad de
disfrutar de actividades deportivas
mientras contribuye a una noble causa.
La solidaridad y el espiritu deportivo se
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entrelazan en El Batan, invitando a todos a patrticipar, hicieron de este fin de
semana una experiencia inolvidable. La totalidad de los fondos obtenidos junto
con la recaudacion de la venta de merchandaising de la Asociacion Ela
Extremadura iran destinados a sufragar los gastos de los servicios y terapias
necesarias para los afectados extremefios.

U0 DE GALITIG
EL BATAN . varmio

La Asociacidon Ela Extremadura desea expresar su mas sincero agradecimiento
a Noelia y Javier Sanchez, quienes, con un familiar directamente afectado por
esta enfermedad, demostraron una dedicacion y esfuerzo excepcionales como
promotores y organizadores del evento en El Batan para dar visibilidad a la
enfermedad.

También deseamos extender nuestro profundo
agradecimiento a las empresas patrocinadoras,
cuyo generoso respaldo fue fundamental, asi
como al Ayuntamiento de la localidad por su
colaboracion. jGracias a todos por hacer posible
este evento inolvidable!

42




ELA Extremadura Asociacion en el mercado de Semana Santa en Canovas

El Paseo de Canovas acoge una nueva edicion del Mercado de Semana Santa,
organizado por la_ ACAC Asociacion de Artesanos y Comerciantes de Caceres ,
que en esta ocasion cuenta con 41 casetas y 34 expositores. Durante todos los
dias se llevaran a cabo diversas actividades.
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Los artesanos de Caceres ofrecerdn sus productos en el paseo, donde Ela
Extremadura dispondra de una caseta los dias 29, 30 y 31 de marzo para
promover la visibilidad de la Ela y comercializar merchandising de la asociacién,
asi como productos artesanos cedidos por la Asociacion de Comerciantes y
Artesanos de Caceres.

Agradecemos a los voluntarios de Ela Extremadura por su importante labor
solidaria y como no al Grupo Rojas Automocion Jeep, Fiat, Fiat Pro y Abarth -
Grupo Rojas que nos hace llegar a toda Extremadura en los dias soleados y en
los mas lluviosos. #laELAexisteconocELA
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https://www.facebook.com/elaextremadura?__cft__%5b0%5d=AZU9z56lNRuMjR8O3eH28_GoLcHo9CYdhmvKuoFbaSR8VyM_hggI5Alipic5iZOobf6riHyxoUFl8gChSAbzs2V2ECKBbc7eg5vMNhUAqQPxWhHJdxnzgltfUxsLU4hfcLrvxKDCa57SX8asOMWEAQluCtCTnTSOZFdWzdTUlzPaZGk3B-MwIYFouJSQL7OO95VK8aAf3zxAvVWOIF0xRdwL&__tn__=-%5dK-y-R
https://www.facebook.com/profile.php?id=100079443046876&__cft__%5b0%5d=AZU9z56lNRuMjR8O3eH28_GoLcHo9CYdhmvKuoFbaSR8VyM_hggI5Alipic5iZOobf6riHyxoUFl8gChSAbzs2V2ECKBbc7eg5vMNhUAqQPxWhHJdxnzgltfUxsLU4hfcLrvxKDCa57SX8asOMWEAQluCtCTnTSOZFdWzdTUlzPaZGk3B-MwIYFouJSQL7OO95VK8aAf3zxAvVWOIF0xRdwL&__tn__=-%5dK-y-R
https://www.facebook.com/gruporojasautomocion?__cft__%5b0%5d=AZU9z56lNRuMjR8O3eH28_GoLcHo9CYdhmvKuoFbaSR8VyM_hggI5Alipic5iZOobf6riHyxoUFl8gChSAbzs2V2ECKBbc7eg5vMNhUAqQPxWhHJdxnzgltfUxsLU4hfcLrvxKDCa57SX8asOMWEAQluCtCTnTSOZFdWzdTUlzPaZGk3B-MwIYFouJSQL7OO95VK8aAf3zxAvVWOIF0xRdwL&__tn__=-%5dK-y-R
https://www.facebook.com/jeepfiatgruporojasbadajoz?__cft__%5b0%5d=AZU9z56lNRuMjR8O3eH28_GoLcHo9CYdhmvKuoFbaSR8VyM_hggI5Alipic5iZOobf6riHyxoUFl8gChSAbzs2V2ECKBbc7eg5vMNhUAqQPxWhHJdxnzgltfUxsLU4hfcLrvxKDCa57SX8asOMWEAQluCtCTnTSOZFdWzdTUlzPaZGk3B-MwIYFouJSQL7OO95VK8aAf3zxAvVWOIF0xRdwL&__tn__=-%5dK-y-R
https://www.facebook.com/jeepfiatgruporojasbadajoz?__cft__%5b0%5d=AZU9z56lNRuMjR8O3eH28_GoLcHo9CYdhmvKuoFbaSR8VyM_hggI5Alipic5iZOobf6riHyxoUFl8gChSAbzs2V2ECKBbc7eg5vMNhUAqQPxWhHJdxnzgltfUxsLU4hfcLrvxKDCa57SX8asOMWEAQluCtCTnTSOZFdWzdTUlzPaZGk3B-MwIYFouJSQL7OO95VK8aAf3zxAvVWOIF0xRdwL&__tn__=-%5dK-y-R
https://www.facebook.com/hashtag/laelaexisteconocela?__eep__=6&__cft__%5b0%5d=AZU9z56lNRuMjR8O3eH28_GoLcHo9CYdhmvKuoFbaSR8VyM_hggI5Alipic5iZOobf6riHyxoUFl8gChSAbzs2V2ECKBbc7eg5vMNhUAqQPxWhHJdxnzgltfUxsLU4hfcLrvxKDCa57SX8asOMWEAQluCtCTnTSOZFdWzdTUlzPaZGk3B-MwIYFouJSQL7OO95VK8aAf3zxAvVWOIF0xRdwL&__tn__=*NK-y-R

"Partido Benéfico: Veteranos de Extremadura vs. Veteranos del Recreativo
de Huelva en Apoyo a ELA Extremadura”

El dia 25 de marzo, se llevo a cabo la presentacion oficial del partido benéfico en
apoyo a la Asociacion ELA Extremadura, celebrado hoy dia 6 de abril en el
Estadio Francisco de la Hera de Almendralejo. Esta iniciativa tuvo como objetivo
recaudar fondos para la asociacion a través de un encuentro amistoso entre
la Seleccion Extremefia de veteranos y un combinado de veteranos del
Recreativo de Huelva.

En la presentacién, que tuvo lugar en la sala de prensa del municipal
almendralejense, estuvieron presentes representantes clave, incluida Lola
Dorado, presidenta de ELA Extremadura, quien destacé la importancia de
actividades como esta para aumentar la visibilidad de la enfermedad. Rubén
Checa, de la asociacion, recordd casos ocurridos en Almendralejo y la situacion
actual de afectados en la ciudad.

El estadio Francisco de la Hera acogi6 el 6 de abril este partido benéfico, que
contd con la colaboracion de la asociacion Robyn Goods, el ayuntamiento de
Almendralejo y el CD Extremadura, quienes cedieron el estadio y otros
recursos para la organizacion del evento. Las entradas simbdlicas se vendieron
a tres euros, con la opcion de contribuir a través de una Fila O para quienes no
pudieran asistir.
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Durante el partido, jugadores como Ito, Tete, Isaac, y otros, se enfrentaron en un
ambiente solidario y deportivo. El resultado final fue 2-1 a favor de la Seleccion
Extremefa de veteranos. En el evento, también estuvieron presentes Juan
Manuel Meneses, afectado de ELA de Almendralejo, acompafiado de su esposa
Juani e hija, destacando asi la lucha diaria de quienes enfrentan esta
enfermedad.
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Después del encuentro, los equipos y los voluntarios de ELA Extremadura
compartieron una paella en un ambiente de confraternidad. Se agradeci6 a
colaboradores como el Templo de los Arroces de Mérida y al Catering Machaco,
asi como al Grupo Rojas por su apoyo logistico. Durante el evento se sortearon
camisetas de la Seleccién Espafiola y se pusieron a la venta merchandaising de
Ela Extremadura.

En nombre de la Asociacién ELA Extremadura, expresamos nuestro profundo
agradecimiento a todos aquellos que de alguna manera han contribuido al éxito
de este evento benéfico, (Cruz Roja, Canal Extremadura etc.) que no solo fue
deportivo, sino también un testimonio de apoyo y unidad en la lucha contra la
ELA en Extremadura.
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Dia del Centro 2024 en el IES Cuatro Caminos de Don Benito: Mercadillo
Solidario con Ela Extremadura

Hoy 24 de abril, el Instituto de Educacion Secundaria Cuatro Caminos de Don
Benito celebrd su Dia del Centro con una variedad de actividades que dejaron
una marca significativa en la comunidad educativa. Desde Ela
Extremadura destacamos especialmente el Mercadillo Solidario de libros de
segunda mano, organizado por el Departamento de Biblioteca en apoyo a
nuestra asociacion que lucha contra la Esclerosis Lateral Amiotrofica,
alcanzandose una recaudacion de 305 € para atender las necesidades de los
enfermos de nuestro proyecto de Ela Extremadura.

INSTITUTO ~DE- EDUCACION--SECUNDARIA
~CUATRO CANINOS ™
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Queremos expresar nuestro mas sincero agradecimiento a todos los implicados
en esta iniciativa del Departamento de Biblioteca del Centro y de manera
particular a la implicacién de las profesoras Maria Dolores Corraliza Gallego y
Maria Julia Morcillo Martin, cuyo compromiso y dedicacién juntos con sus
comparferos de departamento fueron muy importantes para el éxito de este
evento.

D SOLIDARIO
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A lo largo del dia se realizaron también otras actividades enriqguecedoras, como
exposiciones de fotografia matemética, el arte de lo cotidiano, caligramas y la
exhibicién de foto personaje/autor literario. Estas propuestas creativas no solo
afiadieron un toque cultural al evento, sino que también involucraron a los
estudiantes en expresiones artisticas diversas.
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Desde las primeras horas de la mafiana hasta la tarde, el programa del Dia del
Centro ofrecié una amplia gama de actividades. Desde las 8:40 hasta las 10:00
horas, se llevaron a cabo talleres como "Algo Dulce", donde los estudiantes
participaron en la elaboracion y degustacién de crepes y postres americanos,
junto con un desayuno griego y actividades matematicas divertidas bajo el lema
"Nos comemos las mates".

Entre las 10:00 y las 12:30, las actividades continuaron con una Gymkhana de
construccion vy literaria, un torneo simultaneo de ajedrez, juegos interactivos de
Fisica y Quimica, pasa palabra, un emocionante partido de voley entre
profesores y alumnos, ademas de la instalacion fotovoltaica y un rincén dedicado
a los juegos creativos.
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El punto culminante llegd a mediodia, de 12:30 a 13:30, en el saldn de actos, con

el esperado evento "Got Talent", donde los talentos artisticos de los estudiantes
brillaron, seguido de una emotiva entrega de premios.
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Para concluir este dia tan especial, de 13:30 a 13:45, se ofrecié una degustacion
de tortillas y empanadas, brindando un toque sabroso al evento.

MERCADILLO SOLIDARIO
LaN908 € T MANS.

En nombre de ELA Extremaduray de todas las familias afectadas por esta
enfermedad queremos expresar nuestra profunda gratitud por la solidaridad
demostrada durante este Dia del Centro en la lucha contra la ELA, fortaleciendo
los lazos de apoyo dentro de nuestra comunidad.

49




Jornada de formacion y convivencia de Ela Extremadura en
Céaceres

El sdbado 27 de abril ELA Extremadura organizé con éxito una jornada de
formacion y convivencia en el reconocido hotel Barcelo V Centenario, ubicado
en el corazon de la encantadora ciudad de Caceres. El evento conté con una
destacada asistencia de familiares y enfermos de ELA, quienes se reunieron con
entusiasmo y determinacion para compartir experiencias, aprender y fortalecer
la comunidad.

El programa del dia estuvo cuidadosamente disefiado por un equipo de
profesionales de Vitalaire, una organizacion comprometida con el bienestar de
los pacientes y sus familias. Los participantes tuvieron la oportunidad de
sumergirse en una serie de talleres y recursos audiovisuales destinados a
proporcionar informacion esencial sobre la ELA y a ofrecer orientacion practica
sobre como abordar los desafios que conlleva esta enfermedad debilitante.

El primer taller técnico fue una sesion que se centré en las recomendaciones
fundamentales para el uso adecuado y el manejo correcto de las maquinas de
respiracion. Los participantes recibieron una formacion exhaustiva sobre como
utilizar estas maquinas de manera eficaz, asegurando un soporte respiratorio
optimo para los pacientes. Se proporcionaron detalles especificos sobre la
adaptaciéon del uso de las maquinas a las necesidades individuales de cada
paciente, asi como sobre la importancia crucial de una supervision cercana para
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garantizar su seguridad y eficacia. Se destaco la relevancia de la VMD
como ventilacion mecanica domiciliaria consiste en el uso intermitente o continuo
de un sistema de ventilaciébn administrado a través de una interfase, nasal, facial
0 pieza bucal en la ventilacién no invasiva, o de traqueostomia para la invasiva.

El segundo taller fue dirigido por el respetado Dr. José Luis Diaz
Cordobés, Doctor en Psicologia por la Universidad de Valencia, forma parte del
equipo de psicélogos de VitalAire. Desde mayo de 2007 trabaja en el Servicio de
Neumologia del Hospital Clinico Universitario de Valencia, en la atencion a
pacientes con Esclerosis Lateral Amiotrofica y sus familiares, bajo el
titulo Manejo de las emociones en la relacion cuidador- enfermo de Ela.

Diaz abordé la delicada cuestion del manejo de las emociones en la relacién
cuidador-enfermo de ELA. Con una mezcla de empatia y experiencia, el Dr. Diaz
Cordobés ofrecio valiosas estrategias y herramientas practicas para ayudar a los
cuidadores y a los pacientes a enfrentar los desafios emocionales inherentes a
la enfermedad.
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Con un lenguaje cercano, de escucha activa e interactivo, José Luis se gano la
atencion de los asistentes que con gran facilidad intervinieron a lo largo de toda
Su exposicidn y que reconocieron en sus palabras muchas situaciones ya vividas.
Comenzé su exposicion estableciendo las bases de la gestion de las emociones
en la relacion cuidador-enfermo mediante el decalogo del -cuidador,
estableciendo un espacio de comunicacion abierta en el ambiente familiar para
explicar lo que nos pasa, para poder aliviar el sufrimiento que genera la
enfermedad porque lo que sufren no son los cuerpos son las personas.

Entre las herramientas de la gestion de las emociones en la comunicacion nos
propuso permitirlas con sensibilidad, validarlas y normalizarlas ayudando a
canalizarlas. Cuando éstas sean demasiado intensas o frecuentes y duraderas
recomienda derivarlas a salud mental.

También en esta relacion debemos saber decir no, y solicitar un cambio de una
conducta molesta e inadecuada empezando por la descripcién de la misma y
explicando la situacion en relacion a ella y proponiendo soluciones. Debemos
evitar imposiciones en esta relacion y llegar a abrazar el consenso, diciendo
adiés al “Tienes que” y dando la bienvenida al “Que te parece”. Por ultimo, el
ponente distinguié entre los factores facilitadores e inhibidores de la
comunicacion.
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Ademas de los talleres formativos, la jornada también incluyd momentos de
camaraderia y solidaridad, como una comida fraternal, donde los participantes
tuvieron la oportunidad de compartir experiencias, establecer conexiones y
fortalecer vinculos. En este punto debemos agradecer a Vitalaire y a su director
de la Delegacion en Extremadura, Santiago Fuentes Vazquez por el gesto
solidario de hacerse cargo de los gastos ocasionados del menu compartido en
el hotel Barcel6 V Centenario de Caceres.
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Por ultimo, sobre las 17 horas con la presencia del Concejal de Cultura del
Excelentisimo Ayuntamiento de Caceres Jorge Lorenzo Suarez 'y actuando
como anfitrion del acto nuestro Coordinador de eventos Luis Rubén Checa
Galvan, mediante un video se inicio la presentacion de lala Camiseta
Conmemorativa disefiada para la actividad "Ruta Guiada por la Ciudad de
Céaceres" en honor al Dia Mundial de la ELA 2024.

La camiseta ha sido creada con el fin de fusionar cultura, deporte y solidaridad.
Su disefio tiene como objetivo promover la visibilidad de Caceres como Ciudad
Cultural, especialmente de cara al afio 2031 bajo el lema "VisitEla". Ademas,
lleva impresa la frase "La ELA existe, condcela”, que busca concienciar sobre
esta enfermedad y su impacto en la comunidad. Damos la gracias a las
diferentes empresas patrocinadoras: Circulo Empresarial Cacerefio, ACAC,
Artesanos de Céaceres, Grupo Rojas, Grupo Rojas Automocién, ConesaGroup,
Grupo Jaraelsa, Sefiorio Porrino, Baluarte copisteria-papeleria, Grupo Data,
Hotel Barceld6 Céaceres V Centenario, Ayuntamiento de Céaceres y Diputacion
provincial.

Valoramos igualmente el esfuerzo realizado por todos los afectados y familiares
asistentes a este evento por las dificultades que supone el desplazamiento desde
sus localidades de origen. Muchas gracias por esa lucha incansable. Nuestro
aliento y apoyo desde la Asociacion Ela Extremadura.
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Alumnos del IES Gonzalo Torrente Ballester de Miajadas muestran su
carifio aLucas y a Reme en la lll Carrera Solidaria.

Desde la ELA Extremadura Asociacion, deseamos expresar nuestro mas
sincero agradecimiento a los estudiantes del IES Gonzalo Torrente Ballester
de Miajadas por su conmovedor gesto solidario durante la celebracion de la Ill
Carrera Solidaria el pasado 29 de abril.

El carifio y el apoyo brindados a Lucas y Reme Pizarro Pifiero son un reflejo
inspirador de solidaridad y compromiso en la lucha contra la ELA. Estos gestos
de bondad no solo nos impulsan en nuestro trabajo, sino que también son una
luz de esperanza en momentos dificiles.

La Ill Carrera Solidaria fu organizada por los alumnos de Segundo de
Bachillerato de la Actividad Fisica y la Salud, esta iniciativa se destacé por la
generosa donacion de 700 € a nuestra asociacion.

La mafiana soleada fue también disfrutada por muchos familiares, mayores y
trabajadores, mientras la mauasica en directo, interpretada por alumnos y
profesores del instituto, amenizaba el ambiente. La carrera fue animada por la
mayoria de los alumnos, quienes al final recibieron como recompensa una botella
de agua, fruta y un diploma.
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Queremos reconocer el esfuerzo y la dedicacidén de todos aquellos que hicieron
posible este hermoso acto de solidaridad y apoyo. Vuestra contribucion nos
impulsa a seguir avanzando con determinacion hacia un futuro donde la ELA sea
solo un recuerdo del pasado. Una vez mas, gracias a todos por su generosidad
y COmpromiso con nuestra causa.

56




Gran Paella Solidaria a Favor de ELA Extremadura en las Fiestas de la
Santa Cruz 2024

La Hermandad de la Santa Cruz de Villanueva de la Serena tiene una rica
historia que se remonta a principios del siglo XIX, como se documenta en los
registros del cronista oficial de la localidad, Antonio Barrantes. Esta Hermandad
constituye un elemento fundamental de la identidad y las tradiciones de nuestra
comunidad villanovense.

Originariamente asociada a la Unica parroquia existente en la zona, Nuestra
Sefiora de la Asuncion, la hermandad ha experimentado cambios significativos
a lo largo del tiempo, sobre todo con el crecimiento del barrio de la Cruz del Rio
en la década de 1940, donde la celebracion de la Santa Cruz se arraig6 tanto en
el &mbito religioso como en el popular. La cruz tallada que actualmente se lleva
en procesion el tres de mayo solia estar custodiada en el molino de Justo Diaz
hasta que en la década de 1970 se erigi6 la Parroquia de la Santa Cruz.

Los actos religiosos comenzaron el
lunes 29 de abril con el triduo en honor
a la Santa Cruz hasta el 1 de mayo,
momento en el cual se hizo la ofrenda
floral y se celebré el Rosario de la
Aurora. El dia 3 fue la solemne
eucaristia concelebrada y la procesion
de la Santa Cruz por las calles del
barrio.

57




Durante mas de 50 afios, la Hermandad de la Santa Cruz ha mantenido un sélido
compromiso con la preservacion de nuestras tradiciones mas antiguas, entre las
cuales se destacan las danzas populares de las "Mayas y Cruces".

"Las Mayas" ¥

A las pobrecitas Mayas, una perrita siquiera,

gue no han podido juntar siquiera para la cena. (Bis)
Date la vuelta con aire, que te se vea

el refajo encarnado, que colorea,

gue colorea, nifia, que colorea,

date la vuelta con aire, que te se vea.

La Hermandad promueve activamente la participacion de los colegios locales en
estas danzas tradicionales y en la elaboracion de las Cruces adornadas con
flores, cultivando de esta manera un fuerte sentido de identidad y comunidad
entre las generaciones mas jovenes.

El programa de actos ladicos fue muy completo desde el dia 29 de abril al 5 de
mayo. En este contexto de las Fiestas de la Santa Cruz, la hermandad ha
destacado por su generosidad y solidaridad al organizar la Gran Paella
Solidaria afavor de la Asociacion ELA Extremadura. Esta iniciativa, celebrada
el 1 de mayo, ha sido una muestra emblematica de la unién entre lo religioso, lo
cultural y lo solidario en nuestras festividades con una gran participacion de los
villanovenses.
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La jornada del 1 de mayo comenzd con un desayuno comunitario de churros con
chocolate, seguido por el evento "Vive tu parque”, que incluyé el tradicional
concurso de "Dibuja tu Cruz" y diversos talleres creativos para nifios. La
presencia de personajes queridos de Walt Disney afiadio un toque especial para
los mas pequenios.

Voluntarios de Ela Extremadura dieron visibilidad a la enfermedad y ofrecieron
merchandaising de la asociacion a los numerosos participantes en las diferentes
actividades desarrolladas a lo largo de la jornada del 1 de mayo.
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La programacion continio con la exhibicion del equipo de karate de ASDIVI
dirigidos por su monitor Julian Jiménez Gonzélez. Este equipo se puso en
marcha para ofrecer una alternativa de ocio a personas con discapacidad al
tiempo que persigue mejorar sus habilidades motrices y sociales.

El punto culminante del dia fue la tradicional degustacion de la Gran Paella
Solidaria, elaborada por cocineros locales, el coste de la racion fue de 1 euro y
el dinero recaudado se entreg0 solidariamente a Ela Extremadura

Con una participacién multitudinaria
de villanovenses la hermandad de la
Santa Cruz nos hizo entrega de un
cheque de 500€ que seran
destinados a apoyar la labor de la
Asociacion ELA Extremadura en
beneficio de las familias afectadas
por esta enfermedad en nuestra
region.
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El resto de la programacion de las demas jornadas ofrecié una amplia variedad
de opciones para disfrutar en familia y con amigos, desde conferencias y
espectaculos musicales hasta competiciones deportivas y festivales culturales.
Hoy 5 de mayo se han celebrado unas pruebas de atletismo correspondientes al
Campeonato de Extremadura en circuito urbano de 5 y 10 Km en ruta,
homologado por la Federacién Espafiola de Atletismo, enmarcado dentro del
programa de la Diputacion de Badajoz.

En nombre de ELA Extremadura y de todas las
familias extremefias con enfermos de Ela,
extendemos nuestro mas sincero agradecimiento a
la Hermandad de la Santa Cruz, por su notable
gesto solidario y su compromiso continuo con
nuestras tradiciones de nuestra comunidad durante
estas celebraciones de Ila Santa Cruz.
Agradecemos igualmente la colaboracion del
excelentisimo ayuntamiento de Villanueva de la
Serena.
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Almendralejo baila a favor de Ela Extremadura

Nuestro agradecimiento a ACF Tierra De Barros por el espectaculo celebrado el
11 de mayo en el Teatro Carolina Coronado “Almendralejo baila” a favor de
ELA Extremadura Asociacion con la colaboracion del Ayuntamiento de
Almendralejo.

ALMENDRALEJO
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Il Gala benéfica a favor de ELA Extremadura Asociacion y de la Asociacion
contra el Cancer en Montijo.

El 18 de Mayo se celebr6 en el Teatro Nuevo Calderén de Montijo la 1l Gala
benéfica a favor de ELA Extremadura Asociacion y de la Asociacion contra el
Céancer organizado por la Asociacion De Mujeres Progresistas Elvira Quintana y
la Asociacion Flamenca Puebla de la Calzada. En nombre de las familias
extremenfas con enfermos de ELA os damos las gracias por vuestra solidaridad.
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https://www.facebook.com/acftbalmendralejo?__cft__%5b0%5d=AZVg8ym7A9NQdEaX_gQe43TF22J__2WSuphFXLRBTARhMHwEiGxIckx5xfYR9W4wU--byf-tF-W9IjsYDLwUkQMZGERVyv_X7hbRogk9xf_putJBj_xt88aRwjrxabwfd2E1SDyvvFPfsS8nay7qBlY3RbK-W0q-mMxduSvveYOMCw5sVHRoZyRRff82nEatrgABcGCnwz5kLTqEXIQdbhfP&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/TeatroCarolinaCoronado1916?__cft__%5b0%5d=AZVg8ym7A9NQdEaX_gQe43TF22J__2WSuphFXLRBTARhMHwEiGxIckx5xfYR9W4wU--byf-tF-W9IjsYDLwUkQMZGERVyv_X7hbRogk9xf_putJBj_xt88aRwjrxabwfd2E1SDyvvFPfsS8nay7qBlY3RbK-W0q-mMxduSvveYOMCw5sVHRoZyRRff82nEatrgABcGCnwz5kLTqEXIQdbhfP&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/elaextremadura?__cft__%5b0%5d=AZVg8ym7A9NQdEaX_gQe43TF22J__2WSuphFXLRBTARhMHwEiGxIckx5xfYR9W4wU--byf-tF-W9IjsYDLwUkQMZGERVyv_X7hbRogk9xf_putJBj_xt88aRwjrxabwfd2E1SDyvvFPfsS8nay7qBlY3RbK-W0q-mMxduSvveYOMCw5sVHRoZyRRff82nEatrgABcGCnwz5kLTqEXIQdbhfP&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/ayuntamientodealmendralejo?__cft__%5b0%5d=AZVg8ym7A9NQdEaX_gQe43TF22J__2WSuphFXLRBTARhMHwEiGxIckx5xfYR9W4wU--byf-tF-W9IjsYDLwUkQMZGERVyv_X7hbRogk9xf_putJBj_xt88aRwjrxabwfd2E1SDyvvFPfsS8nay7qBlY3RbK-W0q-mMxduSvveYOMCw5sVHRoZyRRff82nEatrgABcGCnwz5kLTqEXIQdbhfP&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/ayuntamientodealmendralejo?__cft__%5b0%5d=AZVg8ym7A9NQdEaX_gQe43TF22J__2WSuphFXLRBTARhMHwEiGxIckx5xfYR9W4wU--byf-tF-W9IjsYDLwUkQMZGERVyv_X7hbRogk9xf_putJBj_xt88aRwjrxabwfd2E1SDyvvFPfsS8nay7qBlY3RbK-W0q-mMxduSvveYOMCw5sVHRoZyRRff82nEatrgABcGCnwz5kLTqEXIQdbhfP&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/elaextremadura?__cft__%5b0%5d=AZWgV2xXrm7Acn4hx4553FJIBv1UayWPkr9LRf6DO-s-mqUaxTmlora6GeUILtjd1Z_01sFiF4VeeqQOYJSXBwsukF7biDGGiqrePVJQV5UuKHqsku8o7FsIKRAfnmTMCiqw3tZx6yY03wcO_6959vVpveMxLcgYQnCccdFmpjxVjmF0kpPgooOpgQ9tPD5cMiZJdIszOsgUzAWKAJ1EVBbQ&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/elaextremadura?__cft__%5b0%5d=AZWgV2xXrm7Acn4hx4553FJIBv1UayWPkr9LRf6DO-s-mqUaxTmlora6GeUILtjd1Z_01sFiF4VeeqQOYJSXBwsukF7biDGGiqrePVJQV5UuKHqsku8o7FsIKRAfnmTMCiqw3tZx6yY03wcO_6959vVpveMxLcgYQnCccdFmpjxVjmF0kpPgooOpgQ9tPD5cMiZJdIszOsgUzAWKAJ1EVBbQ&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/AMPElviraQuintana?__cft__%5b0%5d=AZWgV2xXrm7Acn4hx4553FJIBv1UayWPkr9LRf6DO-s-mqUaxTmlora6GeUILtjd1Z_01sFiF4VeeqQOYJSXBwsukF7biDGGiqrePVJQV5UuKHqsku8o7FsIKRAfnmTMCiqw3tZx6yY03wcO_6959vVpveMxLcgYQnCccdFmpjxVjmF0kpPgooOpgQ9tPD5cMiZJdIszOsgUzAWKAJ1EVBbQ&__tn__=-%5dK-R

La Federacién Andorrana de Futbol y la Seleccion Espafiola recibieron a

Ela Extremadura en Badajoz.

Federacio Andorrana de Futbol que disputo el dia 5 de junio un partido amistoso
con la Seleccién Espafiola de Futbol (SeFutbol) en el nuevo Vivero , recibié en
su alojamiento en Badajoz a ELA Extremadura Asociacion y realizd un
intercambio de camisetas con nuestro coordinador Luis Ruben Checa Galvan.
Agradecemos este gesto solidario para dar visibilidad a todos los afectados de

ELA. Muchas gracias.
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https://www.facebook.com/Fedandfut?__cft__%5b0%5d=AZURJkmbmhgu1g8rHBaHbF9SP_a_XSok-w477gbLZ0kikrtcJT5keqdpikhgiIZ9s-PGFf3bbQ_8zWKFkQDtwoPhM-s2nhGMWBamXjXeUUbKFfdTXufm2wlfqDCB5G66sAHSCYEREcnjK9YKx_lERq8-2mlQQw_QGh01SGqdgipqBaRhlVpPyU7-AKdZIzj8gSGVovUnJ0Ofh_7I-v9FMPF2&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/SeFutbol?__cft__%5b0%5d=AZURJkmbmhgu1g8rHBaHbF9SP_a_XSok-w477gbLZ0kikrtcJT5keqdpikhgiIZ9s-PGFf3bbQ_8zWKFkQDtwoPhM-s2nhGMWBamXjXeUUbKFfdTXufm2wlfqDCB5G66sAHSCYEREcnjK9YKx_lERq8-2mlQQw_QGh01SGqdgipqBaRhlVpPyU7-AKdZIzj8gSGVovUnJ0Ofh_7I-v9FMPF2&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/elaextremadura?__cft__%5b0%5d=AZURJkmbmhgu1g8rHBaHbF9SP_a_XSok-w477gbLZ0kikrtcJT5keqdpikhgiIZ9s-PGFf3bbQ_8zWKFkQDtwoPhM-s2nhGMWBamXjXeUUbKFfdTXufm2wlfqDCB5G66sAHSCYEREcnjK9YKx_lERq8-2mlQQw_QGh01SGqdgipqBaRhlVpPyU7-AKdZIzj8gSGVovUnJ0Ofh_7I-v9FMPF2&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/luisruben.checagalvan?__cft__%5b0%5d=AZURJkmbmhgu1g8rHBaHbF9SP_a_XSok-w477gbLZ0kikrtcJT5keqdpikhgiIZ9s-PGFf3bbQ_8zWKFkQDtwoPhM-s2nhGMWBamXjXeUUbKFfdTXufm2wlfqDCB5G66sAHSCYEREcnjK9YKx_lERq8-2mlQQw_QGh01SGqdgipqBaRhlVpPyU7-AKdZIzj8gSGVovUnJ0Ofh_7I-v9FMPF2&__tn__=-%5dK-R

El 5 de junio, la Seleccion Espafiola de Futbol (SeFutbol) en Badajoz tuvo el
honor de recibir a una representacion de ELA Extremadura Asociacion antes de
celebrar su victoria en el Nuevo Vivero por 5-0 ante la Federacion Andorrana de
Futbol. El equipo mostré un carifio inmenso hacia Marisa, afectada de ELA, y su
esposo José Manuel. Este emotivo encuentro contd con la presencia de Pedro
Rocha, presidente de la Federacion Espafiola de Futbol, y Luis Rubén Checa
Galvan , coordinador de actividades de ELA Extremadura. Agradecemos de
corazon este gesto solidario que ayuda a dar visibilidad a todos los afectados por
la ELA. jMuchas gracias a todos! '

#SeleccidnEspaiiola #ELAEspaia #Solidaridad #Futbol #NuevoVivero

"> |a ELA existe
Coné6cELA
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https://www.facebook.com/SeFutbol?__cft__%5b0%5d=AZVrn4W58Pg26AdH7IV8gv0AJXz7PQbuzEXPz088VFGqPlKobJ9wVyq0GflFjUzn075q76h4IVZY4s8P1Y0kwsai7c7DXUP-AMrxJQNa0uzKrGHocLFiGcWBdIwsN-O00jW1M_fJFcjKDJN5pr1-jXKwZYirUHf9_F9xY9YkPp79xDWaKB5xCbN5upZ4IE-yyirBfGH1javomgZ2tTgTl0_S&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/elaextremadura?__cft__%5b0%5d=AZVrn4W58Pg26AdH7IV8gv0AJXz7PQbuzEXPz088VFGqPlKobJ9wVyq0GflFjUzn075q76h4IVZY4s8P1Y0kwsai7c7DXUP-AMrxJQNa0uzKrGHocLFiGcWBdIwsN-O00jW1M_fJFcjKDJN5pr1-jXKwZYirUHf9_F9xY9YkPp79xDWaKB5xCbN5upZ4IE-yyirBfGH1javomgZ2tTgTl0_S&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/luisruben.checagalvan?__cft__%5b0%5d=AZVrn4W58Pg26AdH7IV8gv0AJXz7PQbuzEXPz088VFGqPlKobJ9wVyq0GflFjUzn075q76h4IVZY4s8P1Y0kwsai7c7DXUP-AMrxJQNa0uzKrGHocLFiGcWBdIwsN-O00jW1M_fJFcjKDJN5pr1-jXKwZYirUHf9_F9xY9YkPp79xDWaKB5xCbN5upZ4IE-yyirBfGH1javomgZ2tTgTl0_S&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/luisruben.checagalvan?__cft__%5b0%5d=AZVrn4W58Pg26AdH7IV8gv0AJXz7PQbuzEXPz088VFGqPlKobJ9wVyq0GflFjUzn075q76h4IVZY4s8P1Y0kwsai7c7DXUP-AMrxJQNa0uzKrGHocLFiGcWBdIwsN-O00jW1M_fJFcjKDJN5pr1-jXKwZYirUHf9_F9xY9YkPp79xDWaKB5xCbN5upZ4IE-yyirBfGH1javomgZ2tTgTl0_S&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/hashtag/selecci%C3%B3nespa%C3%B1ola?__eep__=6&__cft__%5b0%5d=AZVrn4W58Pg26AdH7IV8gv0AJXz7PQbuzEXPz088VFGqPlKobJ9wVyq0GflFjUzn075q76h4IVZY4s8P1Y0kwsai7c7DXUP-AMrxJQNa0uzKrGHocLFiGcWBdIwsN-O00jW1M_fJFcjKDJN5pr1-jXKwZYirUHf9_F9xY9YkPp79xDWaKB5xCbN5upZ4IE-yyirBfGH1javomgZ2tTgTl0_S&__tn__=*NK-R
https://www.facebook.com/hashtag/elaespa%C3%B1a?__eep__=6&__cft__%5b0%5d=AZVrn4W58Pg26AdH7IV8gv0AJXz7PQbuzEXPz088VFGqPlKobJ9wVyq0GflFjUzn075q76h4IVZY4s8P1Y0kwsai7c7DXUP-AMrxJQNa0uzKrGHocLFiGcWBdIwsN-O00jW1M_fJFcjKDJN5pr1-jXKwZYirUHf9_F9xY9YkPp79xDWaKB5xCbN5upZ4IE-yyirBfGH1javomgZ2tTgTl0_S&__tn__=*NK-R
https://www.facebook.com/hashtag/solidaridad?__eep__=6&__cft__%5b0%5d=AZVrn4W58Pg26AdH7IV8gv0AJXz7PQbuzEXPz088VFGqPlKobJ9wVyq0GflFjUzn075q76h4IVZY4s8P1Y0kwsai7c7DXUP-AMrxJQNa0uzKrGHocLFiGcWBdIwsN-O00jW1M_fJFcjKDJN5pr1-jXKwZYirUHf9_F9xY9YkPp79xDWaKB5xCbN5upZ4IE-yyirBfGH1javomgZ2tTgTl0_S&__tn__=*NK-R
https://www.facebook.com/hashtag/f%C3%BAtbol?__eep__=6&__cft__%5b0%5d=AZVrn4W58Pg26AdH7IV8gv0AJXz7PQbuzEXPz088VFGqPlKobJ9wVyq0GflFjUzn075q76h4IVZY4s8P1Y0kwsai7c7DXUP-AMrxJQNa0uzKrGHocLFiGcWBdIwsN-O00jW1M_fJFcjKDJN5pr1-jXKwZYirUHf9_F9xY9YkPp79xDWaKB5xCbN5upZ4IE-yyirBfGH1javomgZ2tTgTl0_S&__tn__=*NK-R
https://www.facebook.com/hashtag/nuevovivero?__eep__=6&__cft__%5b0%5d=AZVrn4W58Pg26AdH7IV8gv0AJXz7PQbuzEXPz088VFGqPlKobJ9wVyq0GflFjUzn075q76h4IVZY4s8P1Y0kwsai7c7DXUP-AMrxJQNa0uzKrGHocLFiGcWBdIwsN-O00jW1M_fJFcjKDJN5pr1-jXKwZYirUHf9_F9xY9YkPp79xDWaKB5xCbN5upZ4IE-yyirBfGH1javomgZ2tTgTl0_S&__tn__=*NK-R

Celebracion del Fin de Curso y Despedida de Marina Gomez en la
Asociacion ELA Extremadura.

Hoy dia 8 de junio ha sido un dia muy especial para la Junta Directiva de la
Asociacion ELA Extremadura! » Hemos celebrado el fin de curso con una
deliciosa comida en el Hotel llunion de Mérida.

En un sencillo pero emotivo acto, despedimos a nuestra querida Trabajadora
Social, Marina Gémez, quien ha destacado por su gran brillantez y eficacia
durante su tiempo con nosotros. Marina, te agradecemos de corazon por todo tu
trabajo y dedicacion. jTe deseamos lo mejor en tu futuro!

Al mismo tiempo, tenemos el placer de dar la bienvenida a Victoria Risco,
quien ocupara el puesto tras superar con éxito las fases de seleccion. jEstamos
seguros de que haras un excelente trabajo, Victoria! -

Muchas gracias, Marina, y bienvenida, Victoria.
iVamos por mas logros juntos! ¢
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Donativo solidario de Reciex

ELA Extremadura Asociacion agradece a Reciex de Zafra por su donacion de
500,00€. Destacan su compromiso al emplear personas con discapacidad y
apoyar asociaciones durante dos afios. Esta contribucion permite continuar los
proyectos y ayudar a quienes lo necesitan. Agradecen su apoyo y esperan seguir
colaborando en el futuro.

2 623 318820

www.minusbarros.es

Visita de los moteros a Manolo afectado de Badajoz

Esta tardel5 de junio los "Moteros de hoy" visitaron a Manolo, un vecino de
Badajoz afectado por ELA, con el objetivo de brindar alegria a él y a su familia.
Manolo y sus familiares disfrutaron de una tarde agradable, olvidando por un rato
las dificultades de la enfermedad. jGracias a todos los participantes por su
solidaridad y apoyo!
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Ofrenda Floral para dar visibilidad a la ELA

Hoy 16 de junio se ha celebrado un evento muy especial y emotivo en la Ermita
de la Soledad de Badajoz: la V edicién de la Ruta-Ofrenda Floral, organizada por
el club "Moteros de Hoy". Este club es uno de los firmantes del "I Convenio de
colaboracion entre ELA Extremadura, Iniciativa Bikers por la ELA y Grupos
moteros extremefios”. El objetivo principal de esta iniciativa es dar visibilidad a
los enfermos de ELA (Esclerosis Lateral Amiotrofica) y apoyar a sus familiares.

El evento ha contado con la presencia de Lola Dorado, Presidenta de la
Asociacion ELA Extremadura, quien ha destacado la importancia de estas
actividades para concienciar a la sociedad sobre la realidad de esta enfermedad
y las necesidades de quienes la padecen. Durante su intervencion, Lola ha
agradecido a los moteros su compromiso y solidaridad, subrayando el impacto
positivo de su colaboracion.

La Ruta-Ofrenda Floral no solo ha sido un recorrido simbdlico, sino también un
momento de unidn y apoyo comunitario. Los moteros, junto con familiares y
amigos de los enfermos de ELA, han rendido homenaje a quienes luchan
diariamente contra esta enfermedad. La ermita se ha llenado de flores,
simbolizando esperanza y fuerza para todos los afectados.
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Este evento es un claro ejemplo de cémo la unién y la solidaridad pueden marcar
la diferencia. Actividades como estas son fundamentales para seguir avanzando
en la visibilidad y el apoyo a los enfermos de ELA y sus familias. Desde aqui,
gueremos agradecer a "Moteros de Hoy" y a todos los grupos y personas
involucradas por su dedicacion y esfuerzo.

jGracias por estar con nosotros en esta lucha! Juntos, podemos hacer que la
voz de los enfermos de ELA se escuche mas fuerte.
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Unidos por una Ley ELA: Reivindicaciones y Solidaridad en el Dia
Mundial de la ELA

No permitiremos otro Dia Mundial sin una Ley ELA. Este 21 de junio ha sido
el Dia Mundial de la ELA. Desde ELA Extremadura y ConELA exigimos un
mayor compromiso por parte de los parlamentarios para aprobar una ley estatal
que atienda de manera correcta a las 4.000 personas enfermas de ELA en
Espafia y a sus familias, y deseamos su urgente desarrollo. Apelamos a la
responsabilidad del Estado y de todo el arco parlamentario, de todas las
administraciones publicas. Exigimos diligencia, compromiso y responsabilidad
en el proceso legislativo y en su desarrollo posterior. Para que el afio proximo, el
21 de junio de 2025 sea el primer Dia Mundial con la Ley ELA aprobada.

Ni un  solo | ?F};""Sé’yﬁf'@ %
enfermo de ELA |
mas debe verse :
obligado a tomar la decision de vivir 0 no vivir en razén de sus posibilidades
econOmicas. Una sociedad que sigue permitiendo que eso ocurra es una
sociedad enferma. Exigimos una Ley ELA que contemple cuidados
especializados las 24 horas para los enfermos de ELA y atencién de enfermeria,
especialmente en las fases avanzadas de la enfermedad.

Numerosos pueblos y ciudades de Espafia y de Extremadura se han sumado en
este Dia Mundial a la campafa #LuzporlaELA, promovida por la Confederacion
Nacional de Entidades de ELA. Esta accion de visibilidad consiste en iluminar de
color verde (color que simboliza la ELA) la mayor cantidad de monumentos y
edificios emblematicos de todo el pais en apoyo y solidaridad con las personas
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afectadas, y dejar constancia de que “La ELA existe”. Numerosos eventos se
han celebrado a lo largo y ancho de toda Extremadura para conmemorar este
Dia Mundial de la ELA reivindicativo:

Majadas

Exito rotundo, como en afios anteriores, han tenido las marchas solidarias
celebradas en las poblaciones de Majadas y Almaraz para dar visibilidad a la
enfermedad. En ambas localidades, una marea verde ha recorrido sus calles.
En Majadas, por tercer afio consecutivo, en apoyo de Luis, afectado de ELA, y
de su esposa Palmira. Cabe mencionar que en esta pequefa poblacién se ha
rifado un cuadro donado por Justi Tovar Camacho en beneficio de la Asociacion.

Damos las gracias a Palmira por ser la promotora de este evento.

Almaraz

Almaraz también se ha volcado en la marcha por el Dia de la ELA, recordando a
todos los enfermos de ELA y a sus familiares, y dando visibilidad a la enfermedad
apoyando a una joven afectada de Serrején, Irene Gomez. La organizacién del
evento, como en afos anteriores, en colaboracion con el ayuntamiento, fue
realizada por la familia Rodriguez Martin. Todo lo recaudado en ambas marchas
fue a beneficio de los afectados de ELA en Extremadura.
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Miaj aas

Acomic Miajadas llevd a cabo en la localidad una iniciativa
empresarial, Shopping Night, en la Plaza de Espafia y en la Avenida de
Trujillo, donde hubo una mesa informativa de la Asociacion ELA
Extremadura con la venta de merchandising organizada por la familia
de Lucas, afectado de ELA, con gran éxito de participacion y la
colaboracién de Catering Piano, que ofrecié un zumo tropical solidario.
El préximo dia 28 de junio en el Parque de los Martires habra un Desfile
Benéfico ConoCELA Miajadasa favor de la Asociacion ELA
Extremadura.

Monesterio

En Monesterio, el sabado pasado, 22 de junio, se celebré un encuentro
de fatbol entre la Seleccion Extremefa de Veteranos y la Asociacion de
Exjugadores del Real Betis Balompié. Un espectaculo promovido por
la Asociacion ELA Extremadura en colaboracion con el ayuntamiento
de la localidad para rendir homenaje a Paqui Rodriguez, afectada de
ELA, y a su familia, y a través de ella a todos los enfermos de esclerosis
lateral amiotrofica. La recaudacion fue integra para ELA Extremadura.

Igualmente, en Vivares, los proximos dias 26 y 27 se celebrara un
evento solidario a favor de ACOPARK y Ela Extremadura Asociacién
por la Escuela Profesional Dual de Empleo de Vivares Pintura
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Decorativa, creando portamacetas solidarios el 26 de junio y los Juegos
intergeneracionales el dia 27. Colabora el Ayuntamiento de Vivares,
Viveros de la Diputacion de Badajoz, Viveros Junta de Extremadura, el
Centro de Jardineria el Torruco e IBERITOS.
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Mérida

Por ultimo, en Mérida,
la  organizacion Hoy
Camino por Ti, una
] asociacion sin animo
¢ - de lucro, formada por
y./ peregrinos de
7 Villanueva del Ariscal
v (Sevilla) en apoyo de
\a i los enfermos de ELA 'y
que realizan por
etapas el Camino de Santiago, fueron recibidos en el ayuntamiento por
la concejala Ana Aragoneses y por nuestra presidenta Lola Dorado,
guien mostrd su apoyo y animo a su proyecto.

Desde la Asociacion ELA  Extremadura mostramos  nuestro
agradecimiento a todas las personas implicadas en estos eventos
conmemorativos del Dia Mundial de la ELA por el esfuerzo y resiliencia
de lucha ante la enfermedad.

72




Exito del Mercadillo Solidario en la Semana Cultural de Vivares en Honor a
San Pedro

El pasado miércoles 26 de junio se celebro en Vivares, en el marco de la Semana
Cultural en honor a San Pedro, un Mercadillo Solidario a favor de Acopak
(Asociacion Comarcal de Parkinson) y ELA Extremadura Asociacion,
organizado por la Escuela Profesional Dual "Vivares Pintura Decorativa".

Los voluntarios de ambas asociaciones montaron una mesa informativa y venta
de merchandising.

Durante el evento, recibimos la visita de la alcaldesa de Don Benito, Maria
Fernanda, y Jairo Pino Mendoza, alcalde de Vivares.

Los vecinos de Vivares se mostraron solidarios con el evento, recaudandose
1059,10€ donandose a partes iguales a ambas asociaciones. Ademas, la
Asociacion Ela Extremadura hizo una venta de sus productos por valor de 275€
Damos las gracias a los ciudadanos y a todas las entidades colaboradoras9
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"ConOCcELA Miajadas 2024" en Apoyo a la Lucha Contra la ELA

El pasado 28 de junio a las 21:30 horas, el Pabellon Multiusos de Miajadas
acogio el Desfile Benéfico "CondcELA Miajadas", organizado por las alumnas del
Curso de Corte y Confeccion de la Universidad Popular. Este evento se celebrd
en apoyo a ELA Extremadura Asociacion y tuvo como proposito dar visibilidad a
la Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA).

El evento estuvo dedicado especialmente a Lucas y su familia, quienes
estuvieron presentes en el acto. Este gesto simbélico buscé rendir homenaje a
todos los enfermos de ELA y subrayar la importancia de la solidaridad y el apoyo
comunitario en la lucha contra esta enfermedad.

ELA

EXTREMADURA

El artista local Victor Rena también participé en el evento, ofreciendo una
actuacion que sumé un toque especial a la velada. La respuesta del publico de
Miajadas fue extraordinaria, demostrando su carifio y solidaridad hacia Lucas y
su familia. La recaudacion del evento en sus diferentes actividades alcanz6 2500

euros.
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Desde ELA Extremadura
Asociacion, gueremos
expresar nuestro  mas
profundo agradecimiento a
la Universidad Popular, al
Ayuntamiento de Miajadas,
a la Diputacion de Céceres,
a RTV de Miajadas y a
todos los asistentes que
hicieron posible este exitoso
evento.

‘\V E
N
S~

75




Jornada aniversario grupo BNI Fuerza Badajoz "El poder de la Fuerza"

El pasado 5 de julio se celebr6é una jornada del BNI en Badajoz. Mas de 100
empresas de toda Espafa se dieron cita para conocerse y darse a conocer. Fue
una jornada de networking, actividades, exposiciones, intercambio de contactos,

inspiracion con la asistencia de ELa Extremdura Asociacion integrada en este

grupo BNI de Badajoz.

destacados en sus sectores con una cosa en comun: ser mejores personas.

Irene Villa pos6 para una foto junto a Teresa Diaz Lima, Vicepresidenta de
ELA Extremadura Asociacién. Fue una mafana preciosa en el Noveno
aniversario de BNI Extremadura Sur.
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IX Concierto Medieval en Jerez de los Caballeros

Noche maravillosa la del 6 de julio en Jerez de los Caballeros durante el IX
Concierto Medieval, preambulo del XXI Festival Templarios, a cargo de la Coral
Municipal de la localidad. Una noche solidaria con Asociacion, gracias a #Beatriz
Vidal y a sus companieros, quienes dieron visibilidad a la ELA y recaudaron 400€
en la venta de merchandising de la Asociacion. Los vecinos de Jerez disfrutaron
de las actuaciones de dos corales de prestigio: la de Jerez y la de Tomar
(Portugal).

5

Agradecemos a Beatriz Vidal ,a sus
colaboradores, al AyuntamientodeJerez , a los
vecinos participantes y a todas las entidades
locales que hicieron posible este evento.
También damos las gracias a la Asociacion de
Santa Angela de Jerez por la donacion de sus
figuras para su venta. Muchisimas gracias en
nombre de todas las familias extremefias con
enfermos de ELA.
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Bingo solidario en Madrigalejo a favor de ELA Extremadura

La noche de ayer, 11 de julio, fue realmente especial en Madrigalejo. En una
calida noche de verano, nuestra comunidad se unid para participar en un bingo
solidario con el objetivo de apoyar a ELA Extremadura.

Fue una velada llena de emocion, solidaridad y momentos inolvidables en la
terraza bar de Juanjo. Contamos con la presencia entusiasta de Manolo,
afectado de ELA de la localidad, su esposa Maria, familiares, amigos y vecinos
madrigalejefios, todos demostrando una gran participacion y solidaridad.
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Se jugaron dos partidas con un donativo de un euro por cartén. Los premios
consistentes en productos de primera calidad extremefios, se otorgaron al cantar
la primera linea y el primer bingo de cada partida: salchichon, chorizo, queso y
jamoén. Manolo y Maria disfrutaron de una velada muy agradable junto a sus
vecinos.

Queremos dar las gracias a todos por su presencia, a las entidades
colaboradoras y al excelentisimo Ayuntamiento de Madrigalejo. Gracias por dar
visibilidad a la enfermedad y recaudar fondos para mejorar la calidad de vida de
los enfermos de ELA extremefios La recaudaciéon del bingo alcanzé 574,20 €,
muchas gracias
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El Colegio de Médicos firma un convenio
de colaboracion con la Hermandad de la
Salud para ayudar a la Asociacion ELA
Extremadura

El Colegio de Médicos de Caceres y la
Hermandad de la Salud han suscrito un
convenio de colaboracion con la Asociacion
de ELA Extremadura. El objetivo es recaudar
fondos suficientes para adquirir una cama
articulada para un enfermo de ELA, un
articulo esencial que no todas las familias
pueden costear. A través de este acuerdo, la
cofradia de la Salud, mediante su Grupo de
Caridad, destinara una parte de los beneficios
obtenidos en las Fiestas de San Francisco
2024 a la Asociacion ELA Extremadura.

Las Fiestas de San Francisco tendran lugar el 21 de septiembre en el Paseo
Alto. Comenzaran con los "San Francisquines", un encierro infantil con toros
hinchables y Cabezudos, seguido de actividades infantiles, castillos hinchables,
masica, barras y pinchos a precios populares. Habra una Gran Paella Popular y
por la tarde sorteos, bingos solidarios y actuaciones musicales. Esta romeria es
una de las principales en Caceres. Estan buscando patrocinadores y
colaboradores, y se repartiran mil panfletos y se colocaran mas de 100 carteles
en la ciudad.

Mediante este acuerdo, las tres entidades buscan dar visibilidad a los afectados
por la esclerosis lateral amiotrofica (ELA) y sensibilizar a la ciudadania sobre
esta enfermedad poco conocida y frecuentemente ignorada.

80




Pisto Solidario en Calera de Ledn

El Conventual Santiaguista de Calera de Leon fue construido a principios del
siglo XVI con piedra granitica y mamposteria, sirvi6 como una residencia mas
amplia y coOmoda para los caballeros santiaguistas que vivian en Tentudia. Este
edificio, declarado Bien de Interés Histérico Artistico en 1931, destaca por su
hermoso estilo renacentista, visible en su claustro de dos plantas y en las
artisticas bovedas de sus salas.

El 21 de julio de 2024, a las 14:30 horas, se celebro el evento "Pisto Solidario”
en el Conventual Santiaguista de Calera de Ledn, como parte de la 12 Feria
Comarcal de la Huerta Tradicional. Toda la recaudacion fue destinada a la
Asociacion de ELA Extremadura (50%) y a la Asociacién Tentudia Teatro
(50%). Fue una ocasion para disfrutar y ser solidario.

Queremos dar las gracias a las entidades colaboradoras y a la organizadora, la
Galeria del Sabor, por su apoyo y contribucion.
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Solidaridad y Arte: Elenco de "La Paz" se Une ala Lucha Contra la ELA

El elenco de actores que hoy representa la obra "La Paz" de Aristofanes en
el Festival de Teatro Clasico de Meérida se ha fotografiado con nuestro
coordinador de eventos, Luis Rubén Checa Galvan. Este acto ha ayudado a
dar visibilidad a la lucha contra la Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA),
mostrando una gran solidaridad y empatia con las personas afectadas por esta
enfermedad.

La compafia ha compartido con nuestra asociacion momentos conmovedores
de apoyo y concienciacion, subrayando la importancia de esta causa. ELA
Extremadura Asociacion agradece al Festival de Teatro Clasico de Mérida su
continuo apoyo. "Lo que no se ve no Existe" Gracias por hacernos visibles.
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Decreto Historico de Ayudas para Enfermos de ELA en Extremadura

El Consejo de Gobierno de la Junta de Extremadura ha aprobado este martes
23 de julio, un decreto sin precedentes en la regidn, que proporcionara una
prestacion anual directa de 2.000 euros a todos los enfermos de esclerosis lateral
amiotrofica (ELA), segun anuncié en rueda de prensa la portavoz del Ejecutivo,
Victoria Bazaga.

"Nuestra determinacion es firme y vamos a mejorar la calidad de vida de las
personas afectadas por esta enfermedad durante sus diferentes fases", declar6
Bazaga. Asimismo, record6 que "la esclerosis lateral amiotréfica provoca una
paralisis muscular progresiva, y su rapido avance afecta gradualmente a los
pacientes, limitando su capacidad para realizar actividades cotidianas".

También destacé que "las familias de los enfermos de ELA enfrentan grandes
esfuerzos econémicos para costear los tratamientos que mejoran su autonomia”,
por lo que es necesario un compromiso y una respuesta efectiva por parte de las
administraciones.

La portavoz informé que en los proximos dias se publicaran en el DOE las bases
de estas ayudas, y se abrird un plazo de un mes para solicitarlas. "Una vez
emitida la resolucién favorable, recibiran el 100% de esta prestaciéon de 2.000
euros correspondiente a este afio”, afiadio.

Bazaga subray6 que esta primera linea de ayudas para enfermos de ELA en
Extremadura es un paso fundamental para atender las demandas del colectivo,
reafirmando: "quiero trasladar el compromiso del gobierno de la Junta por la
mejora de las condiciones de aquellos extremefios que se enfrentan a
enfermedades graves". El decreto se publicé en el DOE el dia 9 de Agosto 24

83




Marcha Emérita XLA ELA
Ayer, 27 de julio, se celebr6 la primera marcha emérita por la ELA con el

objetivo de dar visibilidad a la enfermedad y recaudar fondos para la

investigacion.

Este evento fue organizado por la Asociacion Club Deportivo Caminos Romanos
con la colaboracion del Ayuntamiento de Mérida , empresas y entidades locales
como Vectalia Movilidad, que proporcion6 un servicio de bus urbano para
trasladar a los participantes, Agua de los Riscos Granja El Cruce, que don6 600
botellines de agua, el Grupo Rojas Automocion , que cedié un vehiculo, Oscar
Monte Barroso, que nos apoyo con la publicidad y Cruz Roja Mérida que nos

apoy0 con su cobertura sanitaria.

iGracias a todos por su solidaridad con la familia de enfermos de ELA de
Extremadura! Nos acompafo la Delegada de Asuntos Sociales Caty Alarcon
Frutos y el Director General de Deportes Santi Amaro. Valoramos el esfuerzo y
la presencia de Lola Dorado presidenta de ELA Extremadura Asociacion y José

Manuel de Almendralejo ambos afectados de ELA.
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https://www.facebook.com/elaextremadura?__cft__%5b0%5d=AZWmKtzL1WL-T89urtkY7xfrSgNGDpI3AzoIuPD3s8KGbotOcLX83ldHNPk2YKzr-dtjfJhfGnCc20r1T5YDUJiK5wVe5iRSyvj5-K4OczwL9MgLRuhT7wJcNWASXdVDAWUHnQ_OBUq5b1fBvwLeYStP6IoHmlCaKlIHPxhMOp1dqZEtMT9-qWX6cDhLJ6hsm3Cuxmg4QV8lJG1zscfBE9jr&__tn__=-%5dK-R

La primera marcha emérita por la ELA fue una oportunidad Unica para disfrutar
de una noche magica y solidaria por una causa justa, en compafia de amigos y
vecinos. Esta marcha reivindicativa busca la aprobacion de una ley ELA

definitiva.

La salida se efectu6 desde el nuevo parque del acueducto San Lazaro a las
21:30 horas, con un recorrido de cinco kilbmetros por las principales calles del
centro historico de Mérida, iluminando de verde, el color de la ELA, los
monumentos mas emblematicos. El verde simboliza esfuerzo, resiliencia y

superacién en la lucha contra esta devastadora enfermedad.

La prueba finalizo en la Plaza de Espafia a las 23:30 horas con la lectura de un

manifiesto por LoLa Dorado a favor de la ELA. Los participantes, que

colaboraron con una inscripcion de nueve euros, recibieron una camiseta
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https://www.facebook.com/hashtag/loladorado?__eep__=6&__cft__%5b0%5d=AZWmKtzL1WL-T89urtkY7xfrSgNGDpI3AzoIuPD3s8KGbotOcLX83ldHNPk2YKzr-dtjfJhfGnCc20r1T5YDUJiK5wVe5iRSyvj5-K4OczwL9MgLRuhT7wJcNWASXdVDAWUHnQ_OBUq5b1fBvwLeYStP6IoHmlCaKlIHPxhMOp1dqZEtMT9-qWX6cDhLJ6hsm3Cuxmg4QV8lJG1zscfBE9jr&__tn__=*NK-R

conmemorativa. Los fondos recaudados se destinaran integramente a mejorar la
calidad de vida de los enfermos de ELA extremefios y a apoyar la investigacion.

iMuchas gracias a todos! .

¢
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Ruta nocturna en Campo Lugar y Pizarro

El 31 de julio, las comunidades de Campo Lugar y Pizarro organizaron una
emotiva ruta nocturna benéfica en apoyo a la Asociacion ELA Extremadura. Con
una donacion de 1 euro por participante, la actividad comenzé a las 10:30 PM en
la Plaza de Espafia y cont6 con una gran participacion y apoyo vecinal. La
familia de Lucas, un paciente de ELA, estuvo presente, compartiendo su
experiencia'y mostrando como se comunica mediante un comunicador. El evento
concluyé con la lectura de un manifiesto por Reme, esposa de Lucas,
recaudando un total de 710 € gracias a las donaciones y la venta de

merchandising.
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Il Encuentro Solidario de Cortadores de jamén en Collado de la Vera

El 4 de agosto se celebr6 en Collado de la Vera el 1l Encuentro Solidario de
Cortadores de Jamoén a favor de la Asociacion ELA Extremadura. El evento,
apoyado por la alcaldesa Montse y los vecinos, recaud6 1.280 euros para ayudar
a personas afectadas por ELA. Participaron reconocidos cortadores de jamon de
diversas localidades, quienes ofrecieron platos a 2,50 euros. El ambiente festivo
incluyé sorteos y cont6é con la presencia de miembros de la asociacion. ELA
Extremadura agradecié a todos los participantes y destaco la labor del

organizador, Jonathan Mufioz.
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Artesania de Bolillo en puente Genil (Cérdoba)a favor de Sacala lenguay
Ela Extremadura Asociacion

La Asociacion Ela Extremadura desea expresar su mas sincero agradecimiento
a un grupo de sefioras del Centro de Mayores de Puente Genil, en Cordoba,
quienes con gran habilidad y esmero se dedican a la artesania de bolillos. Estas
talentosas artesanas han decidido donar los beneficios obtenidos de la venta de
Sus creaciones a nuestra asociacion, asi como a la Asociacion Saca la Lengua,
con el fin de apoyar a los enfermos de ELA (Esclerosis Lateral Amiotrofica). Este
gesto solidario y altruista representa una valiosa contribucion a la causa y nos
ayuda a seguir adelante con nuestra misién. Agradecemos profundamente su

generosidad y compromiso con quienes mas lo necesitan. Gracias Isabel.

Siempre colaborando.

ARTESANIA A
BoLiLLO

Fstiw poilseros, marcapigings v browhes los elaboramos an

grapo de mujeres del Centro de mayores de Puente Genil o los
e s st hoeer: bolillo: Los benefichos olitenddos por la

ventn e estos prticnles se destivarin integramente n las

asoelnclones Saca o longua o by LAy ELA Extrenmidien




Un Concierto con Corazén y Solidaridad: Carlos Baute apoya la Lucha
Contra la Ela en Navalvillar de Pela @/

Ayer, 10 de agosto, la localidad de Navalvillar de Pela fue testigo de un emotivo
concierto de Carlos Baute, un evento que trascendi6 la musica para convertirse
en un gesto de solidaridad y apoyo a la lucha contra la ELA. Durante el concierto,
Baute tuvo un gesto muy especial al recibir a los hijos de Reme Pizarro Pifiero
y Lucas Ruiz afectado por esta dura enfermedad.

Con una sonrisa y un gran corazon, Carlos Baute firmo una camiseta dedicada
a ELA Extremadura Asociacién , enviando su mensaje de "Bendiciones. La
familia de "La Sonrisa de Miajadas"—representa la resiliencia y la fuerza de
todos los afectados. Desde la Asociacion ELA Extremadura, queremos expresar
nuestro mas profundo agradecimiento a CARLOS BAUTE - CLUB OFICIAL
ARGENTINA , al Ayuntamiento de Navalvillar de Pela , y a todos los que

hicieron posible este evento.

Gracias, Lucas, Reme, Grupo Jaraelsa, Luis
Ruben Checa Galvan y a todos los que se
unen en esta lucha. jJuntos seguiremos
visibilizando que la ELA existe y que no nos

o ELA oxiste

Con6cELA rendimos!

Toma Eventos gracias por hacerlo posible.
#Solidaridad #LaELAExiste #ConocELA
#CarlosBaute #EL AExtremadura
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https://www.facebook.com/reme.pizarropinero.7?__cft__%5b0%5d=AZXdvyC0fEGL-Lw4B6wDIc95YBrn92HhQhfBotX_6pq1GD3l2w-K0I63bWVwflecIqXKcSE8adrndVLfIN9MVjFtqXwApBBL6lAfgMHwhSIlajTnXvPrBXjtBRrw9x1gRHQNCxYJKhLU0bjXAkw3pKz4Xaej2lUWDxy3cLs-ek9BuvzEe8W4ISLGBwk9l4RakKY&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/profile.php?id=100007591935503&__cft__%5b0%5d=AZXdvyC0fEGL-Lw4B6wDIc95YBrn92HhQhfBotX_6pq1GD3l2w-K0I63bWVwflecIqXKcSE8adrndVLfIN9MVjFtqXwApBBL6lAfgMHwhSIlajTnXvPrBXjtBRrw9x1gRHQNCxYJKhLU0bjXAkw3pKz4Xaej2lUWDxy3cLs-ek9BuvzEe8W4ISLGBwk9l4RakKY&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/oficialcarlosbaute?__cft__%5b0%5d=AZXdvyC0fEGL-Lw4B6wDIc95YBrn92HhQhfBotX_6pq1GD3l2w-K0I63bWVwflecIqXKcSE8adrndVLfIN9MVjFtqXwApBBL6lAfgMHwhSIlajTnXvPrBXjtBRrw9x1gRHQNCxYJKhLU0bjXAkw3pKz4Xaej2lUWDxy3cLs-ek9BuvzEe8W4ISLGBwk9l4RakKY&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/elaextremadura?__cft__%5b0%5d=AZXdvyC0fEGL-Lw4B6wDIc95YBrn92HhQhfBotX_6pq1GD3l2w-K0I63bWVwflecIqXKcSE8adrndVLfIN9MVjFtqXwApBBL6lAfgMHwhSIlajTnXvPrBXjtBRrw9x1gRHQNCxYJKhLU0bjXAkw3pKz4Xaej2lUWDxy3cLs-ek9BuvzEe8W4ISLGBwk9l4RakKY&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/BauteArgentina?__cft__%5b0%5d=AZXdvyC0fEGL-Lw4B6wDIc95YBrn92HhQhfBotX_6pq1GD3l2w-K0I63bWVwflecIqXKcSE8adrndVLfIN9MVjFtqXwApBBL6lAfgMHwhSIlajTnXvPrBXjtBRrw9x1gRHQNCxYJKhLU0bjXAkw3pKz4Xaej2lUWDxy3cLs-ek9BuvzEe8W4ISLGBwk9l4RakKY&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/BauteArgentina?__cft__%5b0%5d=AZXdvyC0fEGL-Lw4B6wDIc95YBrn92HhQhfBotX_6pq1GD3l2w-K0I63bWVwflecIqXKcSE8adrndVLfIN9MVjFtqXwApBBL6lAfgMHwhSIlajTnXvPrBXjtBRrw9x1gRHQNCxYJKhLU0bjXAkw3pKz4Xaej2lUWDxy3cLs-ek9BuvzEe8W4ISLGBwk9l4RakKY&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/ayuntamientonavalvillardepela?__cft__%5b0%5d=AZXdvyC0fEGL-Lw4B6wDIc95YBrn92HhQhfBotX_6pq1GD3l2w-K0I63bWVwflecIqXKcSE8adrndVLfIN9MVjFtqXwApBBL6lAfgMHwhSIlajTnXvPrBXjtBRrw9x1gRHQNCxYJKhLU0bjXAkw3pKz4Xaej2lUWDxy3cLs-ek9BuvzEe8W4ISLGBwk9l4RakKY&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/profile.php?id=100063590406393&__cft__%5b0%5d=AZUADJGF2d6wobhN22Hytck9MtuD2bU4FI5QGb8klTastEbhlFZ-clWkM7ApUyGVxIwh5Gyc-dfjy7YTWPLrmY5KtKbhqMD_mczlG-KPEBE8ZCav813LovNuHBsn2am8q7bmF1k5jkYOcyomVTH416V7oR_Y1nq49CalF-V9d3c-OqS0VfzAdpfzL_DS07cLaz0&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/luisruben.checagalvan?__cft__%5b0%5d=AZUADJGF2d6wobhN22Hytck9MtuD2bU4FI5QGb8klTastEbhlFZ-clWkM7ApUyGVxIwh5Gyc-dfjy7YTWPLrmY5KtKbhqMD_mczlG-KPEBE8ZCav813LovNuHBsn2am8q7bmF1k5jkYOcyomVTH416V7oR_Y1nq49CalF-V9d3c-OqS0VfzAdpfzL_DS07cLaz0&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/luisruben.checagalvan?__cft__%5b0%5d=AZUADJGF2d6wobhN22Hytck9MtuD2bU4FI5QGb8klTastEbhlFZ-clWkM7ApUyGVxIwh5Gyc-dfjy7YTWPLrmY5KtKbhqMD_mczlG-KPEBE8ZCav813LovNuHBsn2am8q7bmF1k5jkYOcyomVTH416V7oR_Y1nq49CalF-V9d3c-OqS0VfzAdpfzL_DS07cLaz0&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/TOMAEVENTOS?__cft__%5b0%5d=AZUADJGF2d6wobhN22Hytck9MtuD2bU4FI5QGb8klTastEbhlFZ-clWkM7ApUyGVxIwh5Gyc-dfjy7YTWPLrmY5KtKbhqMD_mczlG-KPEBE8ZCav813LovNuHBsn2am8q7bmF1k5jkYOcyomVTH416V7oR_Y1nq49CalF-V9d3c-OqS0VfzAdpfzL_DS07cLaz0&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/hashtag/solidaridad?__eep__=6&__cft__%5b0%5d=AZUADJGF2d6wobhN22Hytck9MtuD2bU4FI5QGb8klTastEbhlFZ-clWkM7ApUyGVxIwh5Gyc-dfjy7YTWPLrmY5KtKbhqMD_mczlG-KPEBE8ZCav813LovNuHBsn2am8q7bmF1k5jkYOcyomVTH416V7oR_Y1nq49CalF-V9d3c-OqS0VfzAdpfzL_DS07cLaz0&__tn__=*NK-R
https://www.facebook.com/hashtag/laelaexiste?__eep__=6&__cft__%5b0%5d=AZUADJGF2d6wobhN22Hytck9MtuD2bU4FI5QGb8klTastEbhlFZ-clWkM7ApUyGVxIwh5Gyc-dfjy7YTWPLrmY5KtKbhqMD_mczlG-KPEBE8ZCav813LovNuHBsn2am8q7bmF1k5jkYOcyomVTH416V7oR_Y1nq49CalF-V9d3c-OqS0VfzAdpfzL_DS07cLaz0&__tn__=*NK-R
https://www.facebook.com/hashtag/conocela?__eep__=6&__cft__%5b0%5d=AZUADJGF2d6wobhN22Hytck9MtuD2bU4FI5QGb8klTastEbhlFZ-clWkM7ApUyGVxIwh5Gyc-dfjy7YTWPLrmY5KtKbhqMD_mczlG-KPEBE8ZCav813LovNuHBsn2am8q7bmF1k5jkYOcyomVTH416V7oR_Y1nq49CalF-V9d3c-OqS0VfzAdpfzL_DS07cLaz0&__tn__=*NK-R
https://www.facebook.com/hashtag/carlosbaute?__eep__=6&__cft__%5b0%5d=AZUADJGF2d6wobhN22Hytck9MtuD2bU4FI5QGb8klTastEbhlFZ-clWkM7ApUyGVxIwh5Gyc-dfjy7YTWPLrmY5KtKbhqMD_mczlG-KPEBE8ZCav813LovNuHBsn2am8q7bmF1k5jkYOcyomVTH416V7oR_Y1nq49CalF-V9d3c-OqS0VfzAdpfzL_DS07cLaz0&__tn__=*NK-R
https://www.facebook.com/hashtag/elaextremadura?__eep__=6&__cft__%5b0%5d=AZUADJGF2d6wobhN22Hytck9MtuD2bU4FI5QGb8klTastEbhlFZ-clWkM7ApUyGVxIwh5Gyc-dfjy7YTWPLrmY5KtKbhqMD_mczlG-KPEBE8ZCav813LovNuHBsn2am8q7bmF1k5jkYOcyomVTH416V7oR_Y1nq49CalF-V9d3c-OqS0VfzAdpfzL_DS07cLaz0&__tn__=*NK-R

Bingo solidario en Bohonal de Ibor a beneficio de Ela Extremadura

El pasado 15 de agosto, la comunidad de Bohonal de Ibor se uni6 en un acto de
solidaridad y apoyo, organizando un Bingo Solidario en la plaza del pueblo, en el
bar Flor, a las 22:30 horas. El evento, liderado con dedicacion y esfuerzo por
Eva, familiar de Miguel Angel Arellano, fue una muestra conmovedora de union
y empatia hacia aquellos que luchan contra la Esclerosis Lateral Amiotrofia
(ELA). Gracias al apoyo de los vecinos y asistentes, se lograron recaudar 1.500
euros para la Asociacion ELA Extremadura, sino también expresar un
mensaje claro de apoyo y cercania hacia Miguel Angel y su familia. La noche se
llené de risas, esperanza y un profundo sentido de comunidad, demostrando que
en Bohonal de Ibor, la solidaridad es un valor que se vive y se compatrte.

Desde ELA Extremadura, se agradece de todo corazén a todos los que
participaron, colaboraron y contribuyeron para hacer de este evento un éxito.

Gracias a su generosidad, se pudo dar un paso mas en la lucha contra la ELA,

y, sobre todo, se reafirmé el compromiso de un pueblo por una causa justa.
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Encuentros solidarios en Talavera la Real y Almendralejo

Nos complace anunciar que el llustrisimo sefior
Coronel jefe de la Base Aérea de Talavera la Real el
sefior don Antonio Esteban Mufioz, jefe de la base
aérea de Talavera la Real y del ALA 23, ha recibido

hoy 28 de agosto a ELA Extremadura Asociacion . En

este importante encuentro, nuestro coordinador de

eventos, Luis Rubén Checa Galvan, presento al

coronel cuatro propuestas de colaboracion en
actividades a beneficio de nuestra organizacion.

Nos llena de alegria compartir que estas propuestas

fueron acogidas con gran entusiasmo.
Agradecemos de todo corazon al sefior coronel por su acogida y solidaridad, en

nombre de todos los afectados por ELA en Extremadura. « %

Ayer,28 de agosto nuestra presidenta Lola Dorado visité en Almendralejo a
Juan José Reyes, quien lucha contra la ELA. Juan José es ahora usuario
de una cama articulada donada por el Club Rotary. s«

Queremos dar las gracias a Tete y al Club Rotary por su generosidad como
benefactores, mejorando asi el descanso y la calidad de vida de los enfermos de
ELA en Extremadura. &
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https://www.facebook.com/elaextremadura?__cft__%5b0%5d=AZU7sgQhUWVRNlBIsvAz6vgFupoGAglWP4lNOqjXyDFQD8Dqsyxo5zKJC3bxieZmJQFNLRkaNML3PLMQRD8w-2JOD57sw6bS0FutSgiNREPv4cZBzvl2RZzKlWsPHnr7sKhTqlSnF6EgCwRhRakkFAwHd7KIKsMIhA7uBhPAs9qgc0CcXFmI9Cx90w9_9m7NIHQ&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/luisruben.checagalvan?__cft__%5b0%5d=AZU7sgQhUWVRNlBIsvAz6vgFupoGAglWP4lNOqjXyDFQD8Dqsyxo5zKJC3bxieZmJQFNLRkaNML3PLMQRD8w-2JOD57sw6bS0FutSgiNREPv4cZBzvl2RZzKlWsPHnr7sKhTqlSnF6EgCwRhRakkFAwHd7KIKsMIhA7uBhPAs9qgc0CcXFmI9Cx90w9_9m7NIHQ&__tn__=-%5dK-R

Cena Maridaje en los Santos de Maimona a favor de Ela Extremadura:
El 29 de agosto de 2024 se celebr6 en la Plaza de Espafia de Los Santos de
Maimona una Cena Maridaje Solidaria en beneficio de la Asociacion ELA

Extremadura. El evento rindié6 homenaje al doctor Luis Fernandez de Alarcon y

a los pacientes de ELA, especialmente a los : =S8 | g 55
de la region.
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Organizada en el marco de la Fiesta de
la Vendimia y la Quincena Cultural, la

cena ofrecié un menu elaborado por el

Restaurante La Baranda y maridado con vinos
de Bodegas José Pariente. Asistieron 201

comensales, quienes disfrutaron de la musica de

Maria Sanchez y contribuyeron a la causa,
destacando la unién entre la comunidad, instituciones y empresas para apoyar a
los pacientes de ELA. La velada incluy6 emotivos discursos y la entrega de

reconocimientos a los organizadores y colaboradores.
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Reunion con el Delegado del Gobierno para Abordar Proyectos de ELA
Extremadura

José Luis Quintana Alvarez, Delegado del Gobierno de Extremadura, recibié en
su despacho en Badajoz a Luis Rubén Checa Galvan , Coordinador de eventos
de ELA Extremadura.

Durante el encuentro, se trataron temas de gran relevancia para la asociacion.

Nuestro mas sincero agradecimiento al Sr. Quintana por su atencién y por

escuchar nuestros proyectos.

Agradecimiento a Pedro Martinez, Gerente del Cocedero de Mariscos La
Mar y a todas las personas colaboradoras en nuestra campafia de

donaciones de ayudas técnicas iniciada el 1 de mayo:

La Asociacion ELA Extremadura desea expresar su sincero agradecimiento a
Pedro Martinez, gerente del Cocedero de Mariscos "La Mar", por la generosa

donacion de un lote de sillas de ruedas y andadores.

TERESA DiAZ

VICEPRESIDENTA ELA EXTREMADURA
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https://www.facebook.com/luisruben.checagalvan?__cft__%5b0%5d=AZVrfxZo9qiKUYp9MGJPZq5B0ds0sJMZAcTWiDNJ9oCqTpMRT4HCeQ87P5MXF5DWuMalD2gZUhS4z3avBoKrAu5NXtUTcnwcrQ0ME9SJ8Rsb8nZfzPhRKuL2Qn6ySamEW9zKmxz-hUdm2jr8xWDmTUJSTi4T6SlBXJeihFU_DRd48xX5iLU2ezT_zZj7Bo1jTecRBppY3tov1LEWs0-C1kL2dRK2xClFnHHCA_N81Ng_bA&__tn__=-%5dK-R

Este solidario gesto no solo aporta ayuda material, sino que mejora la calidad de

vida de las personas afectadas por la Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA),

permitiéndoles mayor autonomia y movilidad. EI compromiso y apoyo de Pedro

son un ejemplo para otros, ayudando a avanzar en la mision de acompafar a los

pacientes y sus familias. jGracias, Pedro!

La campafa de donaciones tuvo un
éxito desbordante y  fueron
numerosas las personas que
colaboraron con nuestra Asociacion.
Nuestro agradecimiento a todas éstas
personas anonimas solidarias con

nuestro proyecto. Muchas gracias.
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El Real Madrid Baloncesto recibe a ELA Extremadura en un emotivo
encuentro solidario: El equipo de baloncesto del Real Madrid tuvo el honor de
recibir a Jesus, un pacense afectado por ELA (Esclerosis Lateral Amiotrofica),
junto a su esposa Carmen y a Rubén Checa, coordinador de eventos de ELA
Extremadura y responsable de la organizacion de esta visita, en un emotivo

encuentro solidario durante la Supercopa Ibérica contra el Sport Lisboa e

Benfica.

Jesus, junto a su esposa y Rubén Checa, coordinador de ELA Extremadura,
represento a los 4.000 afectados por esta enfermedad en Espafia, recibiendo el
carifio y apoyo del club. La visita fue organizada con la colaboracion de varias
entidades y tuvo como objetivo dar visibilidad a la lucha contra la ELA y

concienciar sobre la importancia de apoyar a los pacientes y sus familias.
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José Dominguez Garciay su reto solidario a favor de la ELA

El pasado Dia de Extremadura, José Dominguez Garcia realizO una
peregrinacién en bicicleta desde Badajoz hasta Guadalupe para dar
visibilidad a la lucha contra la ELA y apoyar a la asociacion @ela.extremadura.

El equipo visti6 camisetas verdes, llenando la plaza de Guadalupe en un gesto

simbodlico.

Partieron a las 5:30 de la mafana, recorriendo localidades como La Roca y
Carmonita, y enfrentaron la dura subida al Pico Villuercas, conocida por formar
parte de la etapa 4 de la Vuelta a Espafa. El reto conté con el apoyo de
@mereémtb, @perezandrino y la colaboracién de @rubennchell.Una iniciativa

solidaria que combiné esfuerzo y visibilidad por una buena causa.
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ELA Extremadura, varios Ayuntamientos y la Base Aérea de Talavera

organizaran un evento solidario:

La asociacion ELA Extremadura, junto con la Base Aérea de Talavera la Real y
varios Ayuntamientos locales, estan organizando un evento solidario para
recaudar fondos en la lucha contra la ELA. El evento se celebrara el 24 de
noviembre en la Base Aérea, sera abierto al publico y se podra acceder mediante

donaciones. Rubén Checa, miembro de la asociacion, informo que habra regalos

para los asistentes.
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Acuerdo entre partidos politicos para un texto conjunto de la Ley ELA.

La propuesta, que ha sido elaborada en colaboracion con la confederacion
ConELA, busca agilizar los procedimientos de reconocimiento de discapacidad
y dependencia, asi como garantizar asistencia continua las 24 horas a las
personas afectadas por ELA u otras enfermedades neuroldgicas en fases
avanzadas. También incluye medidas de apoyo a cuidadores, proteccion a
personas electrodependientes, entre otras, que mejoraran significativamente la
calidad de vida de las personas  afectadas por ELA.
Si todo avanza segun lo pactado entre los partidos, la ley podria publicarse en el

BOE a finales de octubre.

ELA Extremadura expresa su profunda satisfaccion por el acuerdo alcanzado
entre los partidos politicos para la elaboracion conjunta de la Ley ELA. Como
miembros de ConELA, la federacion de entidades de ELA, nos sentimos
orgullosos de haber sido parte activa en esta lucha y de haber contribuido a un
avance tan significativo para mejorar la calidad de vida de las personas afectadas
por ELA y otras enfermedades neuroldgicas. Este acuerdo es un paso crucial
para garantizar una asistencia digna, apoyo a los cuidadores y una mayor

proteccion para las personas electrodependientes.
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La Fiesta de San Francisco Recauda Fondos para Pacientes con ELA en
Céceres:

La Fiesta de San Francisco se celebro el pasado 21 de septiembre en Caceres,
con el objetivo de recaudar fondos para ELA Extremadura. Los beneficios fueron
destinados a la compra de una cama articulada para un enfermo de ELA. Gracias
al apoyo de hermanos, amigos y numerosos patrocinadores locales, el evento
fue un éxito. Merche de Céceres, en representacion de la Asociacion, recibio el
cheque de donacion junto al teniente de alcalde. Esta celebracion no solo reforzo
la hermandad, sino que también mostré solidaridad hacia quienes mas lo
necesitan. Damos las gracias a la Franciscana Hermandad Salud Estrella de

Caceres.

/. BENEFICIOS DE
&%) LASFIESTAS §
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Jornada de Asamblea, formacién y convivencia en Ela Extremadura

El 29 de septiembre, la Asociacion ELA Extremadura celebré en Mérida un taller
para familiares y enfermos de ELA en el hotel llunion. Raul, gestor de casos de
la unidad de Céceres, hablo del buen funcionamiento de dicha unidad, mientras
gue Marife Alonso, gestora de casos de Badajoz, expuso su trabajo en esa
unidad. Inmaculada Sanchez dio una ponencia sobre prestaciones, recursos y
ayudas, resolviendo dudas de los familiares. El evento concluyd con una comida
familiar donde los asistentes compartieron opiniones, destacando el valor de
estos encuentros trimestrales organizados por ELA Extremadura.
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Un Hecho Histoérico: El
Pleno del Congreso
ApruebalaLey ELA

Hoy, 10 de octubre, se
ha producido un hito
histérico en la lucha

contra la  Esclerosis

Lateral Amiotréfica
(ELA). ElI Pleno del
Congreso de los

Diputados ha aprobado
por unanimidad la Ley ELA, una legislacién largamente esperada que tiene como
objetivo mejorar la calidad de vida de las personas afectadas por esta

enfermedad y otras patologias neurolégicas complejas.

El hemiciclo del Congreso y la Sala Constitucional se llenaron de emocion al

acoger a numerosos afectados, familiares y representantes de diferentes
Entidades de ELA integradas en ConELA y diversas asociaciones de toda
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Espafia. Entre los asistentes se encontraban representantes de ELA
Extremadura Asociacién como Lola Dorado Calasanz , Manuel Romero
Lesmes Luis Rubén Checa Galvan y Julio Angel Corchado Perera quienes

vivieron momentos de gran emocion, jubilo y felicidad al ser testigos de la

aprobacion de la ley.
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https://www.facebook.com/elaextremadura?__cft__%5b0%5d=AZVPdXFfWgqEoqQN7PHSlnvt89fVpN8vifFOuNoo_9RfvBe-Xu9aMUiUNUFE_l3ex94JSAEJ2CWVyZu_blsmOHr50JbHV0_ewnEwZRZie0nT0L9XiWgOGMI0P6QXPm63zer6AtawvzxdHxtGYgXMLhmku1NKZwy6l11zm_vaGnLD191UTbuKhtYscEu5DFc8lxE&__tn__=-%5dK-R
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Un momento particularmente conmovedor se produjo cuando Juan Carlos Unzué
visiblemente emocionado por la aprobacion de la Ley ELA, se dirigioé a todos los
presentes en la Sala Constitucional con palabras que resonaron entre todos los
asistentes, manifestd: "Esta vez, por suerte, ganamos todos", subrayando el
sentido de victoria colectiva que se respiraba en el ambiente. Tras sus emotivas
palabras, el acto concluyé con una fotografia de familia en el icénico pértico de
los leones, un gesto que simboliza la unidad y el esfuerzo conjunto en esta

histérica lucha.
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La Ley ELA, gque ha logrado unir a diputados de todas las formaciones politicas,
representa un avance fundamental para los afectados por esta devastadora
enfermedad. Tras la votacion, muchos de los representantes politicos se
reunieron con los integrantes de ELA Extremadura, compartiendo parabienes y
agradecimientos por una lucha que, aunque ha logrado este gran avance, aun

continda.
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El siguiente paso para que esta ley se convierta en realidad es su aprobacion en
el Senado. Posteriormente, debera ser dotada de presupuesto econémico y las
Comunidades Autébnomas tendran un plazo no superior a un afio para desarrollar

su implementacién efectiva.
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La Ley ELA establece un marco juridico para garantizar una atencion integral y
especializada para las personas afectadas por la Esclerosis Lateral Amiotréfica
y otras enfermedades neuroldgicas de alta complejidad. Su objetivo es asegurar
gue los afectados tengan acceso a los recursos y servicios necesarios de manera

agil y coordinada, mejorando su calidad de vida y la de sus familias.

Ademas, la ley otorga especial proteccion a los cuidadores de las personas en

situacion de gran dependencia, reconoce automaticamente el grado de
discapacidad del 33% para los afectados, y crea mecanismos para asegurar el

suministro eléctrico continuo para aquellos que dependen de dispositivos
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médicos. También se refuerza la coordinacién entre los sistemas sanitarios y

sociales, asegurando una atencion mas eficiente y especializada.

Este hecho marca un antes y un después en la
lucha contra la ELA en Espafia, y pone de
relieve la importancia de la solidaridad y el
compromiso de las instituciones para hacer
frente a una enfermedad que hasta ahora
carecia de la atencion legislativa necesaria. La
jornada de hoy sera recordada como un dia de
esperanzay justicia para miles de personas que

han luchado incansablemente por este derecho.
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Primera edicion de Senderismo Solidario en Cabeza la Vaca a favor de Ela

Extremadura

El 13 de octubre de 2024 se celebro en Cabeza la Vaca la primera edicion del
"Senderismo Solidario”, un evento para recaudar fondos en la lucha contra la
Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA). Organizado por Tentubio Energias
Renovables, el Ayuntamiento de Cabeza la Vaca y asociaciones locales, ofrecio
dos rutas de senderismo (12 y 8 km) por la Sierra de Tentudia, con una donacién

de 1€ por cada kilébmetro recorrido.

Isabel, hija de un afectado fallecido en

la localidad por la ELA, participd en

apoyo de la causa.
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La jornada concluy6 con una comida comunitaria, y se recaudaron 2.640 €. En
nombre de todos los enfermos de ELA de Extremadura y sus familias, se
agradece profundamente a Isabel, al Ayuntamiento y a todas las entidades

colaboradoras por su apoyo y compromiso solidario.
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Aprobada la Ley ELA por unanimidad en el Senado.

La Ley ELA ha completado hoy 23 de octubre, su tramite parlamentario y ha sido
aprobada por el Senado. Desde las asociaciones de afectados como ELA
Extremadura Asociacion pedimos al Gobierno la dotacion economica
necesaria para cumplir los objetivos de la Ley, asi como el desarrollo de los
reglamentos que permitan su implementacion efectiva en todas las comunidades

autonomas de Espania.
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Entrega de Cama Articulada a ELA Extremadura en Colaboracién entre el

Colegio de Médicos y la Hermandad Salud Estrella de Caceres.

Acto de entrega de una cama articulada a ELA Extremadura Asociacion fruto del
Convenio entre el Colegio de Médicos y la Franciscana Hermandad Salud
Estrella de Caceres que recaudo fondos para los pacientes de ELA extremefios
en la Fiesta de San Francisco 2024. Agradecemos la presencia de Elena,

enferma de ELA y entidades colaboradoras ALTAFIT y Vitasalud.
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Publicaciéon de la Ley 3/2024 para Mejorar la Calidad de Vida de Personas
con ELA y Enfermedades de Alta Complejidad.

Hoy, jueves 31 de octubre de 2024, se ha publicado en el Boletin Oficial del
Estado (BOE) la Ley 3/2024, de 30 de octubre, que busca mejorar la calidad de
vida de las personas con Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) y otras
enfermedades de alta complejidad y curso irreversible.

Las asociaciones de afectados, como ELA Extremadura Asociacién recibimos
esta publicacién con gran satisfaccion, al considerar que representa un paso
fundamental hacia el reconocimiento y apoyo que estas enfermedades
requieren. Esta ley establece avances en los cuidados paliativos y el acceso a

tratamientos esenciales, promoviendo una mejor calidad de vida para miles de

personas y sus familias en todo el pais.

BOLETIN OFICIAL DEL ESTADO

Jueves 31 de octubre de 2024 Sec.l. Pi

I. DISPOSICIONES GENERALES
JEFATURA DEL ESTADO

22438 Ley 3/2024, de 30 de octubre, muwamdom
‘con Esclerosis Lateral T otras enfermedades o procesos de aita
complejidad y curso irreversible.

FELIPE VI
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Mercadillo Solidario en Plaza Alta: Un Evento de Solidaridad y Esperanza
paralos Enfermos de ELA Extremadura Asociacion

Hoy 2 de noviembre, la Plaza Alta de Badajoz acogi6 el Mercadillo Solidario, un
evento organizado a favor de Ela Extremadura por el Area de Atencion a los
mayores del Ayuntamiento de Badajoz, con el fin de recaudar fondos para los
enfermos de ELA y sus familias. En los puestos, se ofrecieron productos

artesanales elaborados por voluntarios de los centros de mayores, cuya venta

contribuird a mejorar la calidad de vida de los afectados.

En nombre de todos los enfermos de ELA y sus familias, se agradece
especialmente a Montse, a los voluntarios de ELA Extremadura, y a las entidades
colaboradoras por su apoyo y compromiso. Este evento no solo recaudé fondos,
sino que también cred conciencia sobre la ELA, demostrando el poder de la

solidaridad en la comunidad extremenia.
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Destacar la presencia de la familia de Jesus Salom, afectado de ELA de 34 afios
de Badajoz, agradecemos su esfuerzo y solidaridad. Se ha conseguido una
recaudacion de 1023, 50€.Muchas gracias
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Solidaridad de los Centros de
Mayores de Badajoz con la

Asociacion ELA Extremadura

En un acto solidario, varios centros

de mayores de Badajoz, junto con

o grupos de mujeres de Villafranco y

Sagraja, ona'ron.1.978,50 euros a la Asociacion ELA Extremadura. Los fondos

se recaudaron mediante actividades como un mercadillo en la Plaza Alta y una

garbanzada solidaria con baile en el Centro de Mayores de Sagrajas.

El cheque, que simboliza este importante apoyo, fue entregado a Luis Rubén
Checa Galvan, coordinador de eventos de la asociacion, en nombre de todas las
familias afectadas por la Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA). Este generoso
gesto refleja el compromiso y empatia de la comunidad, demostrando cémo la

solidaridad puede marcar una diferencia significativa.
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El IES Cuatro Caminos Refuerza su Apoyo a la Lucha Contra la ELA en
Extremadura.

El IES Cuatro Caminos de Don Benito ha realizado una generosa donacion
solidaria en apoyo a la Asociacion ELA Extremadura. Durante nuestra visita al
centro, los voluntarios Julio y Pilar Corchado, de la Asociacién ELA Extremadura
en Villanueva de la Serena, fuimos recibidos con entusiasmo por el equipo

directivo y docente, en un gesto de compromiso y solidaridad con las familias

afectadas por esta enfermedad.

En el encuentro, dialogamos con Pedro de la Pefa (Director), Alba Nufiez (Jefa
de Estudios), Francisco Javier Quirds (Adjunto a la Jefatura de Estudios),
quienes resaltaron la importancia de dar visibilidad a la Esclerosis Lateral

Amiotrofica (ELA) y de involucrar a la comunidad educativa en esta causa.
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Durante la reunién, nos hicieron entrega de tres ordenadores portatiles en
perfecto estado, equipados con el sistema Linux, asi como de un cafién proyector
y una pantalla de proyeccion blanca, materiales que seran de gran utilidad para

las actividades de nuestra asociacion.

La donacién ha sido posible gracias al evento solidario organizado por el instituto

el pasado 24 de abril, durante el Dia del Centro, en el que se llevd a cabo un
Mercadillo solidario de libros de segunda mano a beneficio de la Asociacion ELA
Extremadura. Esta iniciativa fue liderada por el Departamento de Biblioteca, con
la valiosa colaboracion de la profesora Maria Dolores Corraliza, a quien
agradecemos enormemente su mediacion. También queremos destacar el
apoyo incondicional del profesor de Electricidad y Electronica Francisco Javier
Quirds, y Antonio profesor de Informatica que han sido fundamentales para hacer
realidad esta donacion.
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Ademas, el IES Cuatro Caminos esta comprometido con la sensibilizacién sobre

la ELA, mostrando interés en organizar charlas informativas dirigidas a alumnos
y personal del centro para fomentar una mayor comprensién de la enfermedad.
En nombre de todas las familias extremefias afectadas por la ELA, queremos
expresar nuestro mas sincero agradecimiento al equipo directivo, por su

compromiso y apoyo. jGracias por sumar fuerzas en esta lucha solidaria!
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Talavera la Real se une en una emotiva Marcha Solidaria contra la ELA

El pasado 24 de noviembre, mas de 1.500 personas transformaron las calles de
Talavera la Real en un rio de esperanza durante la Marcha Solidaria contra la
ELA, organizada por la Asociacion ELA Extremadura. Esta jornada no solo
recauddé fondos para apoyar a quienes luchan contra esta enfermedad
neurodegenerativa, sino que también visibilizé la importancia de la empatia y el

compromiso colectivo.

El evento arrancé en la Plaza de Armas con un emotivo homenaje a personas
vinculadas a la Base Aérea de Talavera, afectadas por la ELA, como Marisa
Ruiz, esposa del teniente José Manuel Fernandez; Jesus Sal6on Martin,
sargento primero del Ejército, y Manuel Diaz Donaire, trabajador civil fallecido.
Las palabras del Coronel Jefe de la Base, Daniel Fernandez, resaltaron el poder
de la solidaridad para impulsar la investigacion y el apoyo a los afectados.

Entre los momentos mas conmovedores estuvo la participacion de Jesus Salon

Martin, quien recorri6 los 4,7 kilometros de la marcha acompafiado de familiares,
militares y autoridades, simbolizando la fortaleza frente a la adversidad. La
caminata culminé en el Recinto Ferial, donde los asistentes disfrutaron de
actividades, degustaciones gastronémicas y un sorteo solidario.
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CASETA

El evento fue posible gracias al respaldo de 19 municipios, la Base Aérea de

Talavera y numerosas instituciones publicas y privadas. Especial mencién

merecen los cortadores de jamén, que viajaron desde distintas partes de

Espafia para aportar su arte a la causa.
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Ademas, la coordinacion de Luis Rubén Checa Galvan fue ampliamente
reconocida por su dedicacién durante meses de preparacion. Su trabajo

ejemplifica como la comunidad puede unirse para marcar la diferencia.

La Marcha Solidaria no fue solo un acto deportivo, sino una declaracién de
unidad y compromiso. Talavera la Real demostro que, juntos, es posible caminar
hacia un futuro mas esperanzador para quienes enfrentan la ELA. jGracias a

todos los que hicieron posible este emotivo dia!
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Una Noche de Arte y Solidaridad en Montijo Recauda Fondos para ELA

Extremadura

El 30 de noviembre, el Teatro Nuevo Calderon de Montijo fue escenario de una
emotiva gala benéfica en apoyo a ELA Extremadura, combinando musica,
danza y arte para recaudar fondos en beneficio de personas con Esclerosis
Lateral Amiotréfica (ELA).

El alcalde Javier Cienfuegos inauguré el evento agradeciendo el apoyo local y
destacando la labor de Pedro Crespo y Rubén Checa, impulsores de la
iniciativa. Bajo la conduccién de José Luis Molina, el publico disfruté de
actuaciones musicales de artistas como Pedro Monty y Guadiana, y emotivas
coreografias a cargo de la Escuela Municipal de Danza de Montijo y el Ballet

Emocidn-Arte, dirigido por Pedro Cruz.
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Paqui Milena, representante de ELA Extremadura, compartié inspiradoras
reflexiones de afectados por la enfermedad y agradecié el apoyo recibido. Uno

de los momentos mas destacados fue la creacion en vivo de una obra por la

artista Maria Lucia Jiménez Moreno, sorteada entre los asistentes.

El evento concluy6 con un homenaje a Pedro Crespo y un reconocimiento a los
colaboradores, subrayando el éxito de una noche donde la cultura y la solidaridad

se unieron para transformar vidas.
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Exito del Mercadillo Solidario en Villafranco del Guadiana para la

Asociacién ELA Extremadura

El Centro de Mayores de
Villafranco del Guadiana, con el
apoyo del Area de Atencion a
los Mayores del Ayuntamiento
de Badajoz, organizé los dias
30 de noviembre y 1 de
diciembre un Mercadillo
Solidario a beneficio de la
Asociacion ELA

Extremadura.

Este evento, que tuvo como objetivo recaudar fondos para apoyar a las
personas afectadas por la Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA), logré un

ambiente calido y solidario que reunié a toda la comunidad.

El mercadillo ofrecié una variedad de productos artesanales, trabajos manuales,

y deliciosos dulces, todos ellos elaborados y donados generosamente por los
socios y socias del centro. Entre los articulos destacados se encontraban
coronas decorativas, pequeias figuras artesanales, adornos navidefios y una
irresistible seleccion de postres caseros.
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La participacion de los vecinos y visitantes fue notable, quienes no solo
adquirieron estos articulos, sino que también disfrutaron de un espacio
comunitario lleno de creatividad y compromiso social. Gracias a las aportaciones
recaudadas, se espera que la Asociacion ELA Extremadura pueda continuar su

labor de sensibilizacién y apoyo a quienes conviven con esta enfermedad.

Este evento no solo cumplié su objetivo solidario alcanzando una recaudaciéon

de 1.000€, sino que también fortalecié los lazos entre los habitantes de
Villafranco del Guadiana, demostrando que juntos se pueden superar barreras y
brindar esperanza. jUn gran logro para la comunidad y para quienes luchan dia
a dia contra la ELA! Muchas gracias en nombre de todas las familias con

enfermos de nuestra Asociacion.

126




Agradecimiento de ELA Extremadura al Club Polideportivo Cacerefio y al
Atlético de Madrid (1-3)

Desde ELA Extremadura expresamos nuestro profundo agradecimiento al Club
Cacerefio, su aficion, trabajadores y directiva, asi como al Atlético de Madrid, por
el trato recibido durante el partido de Copa del Rey del 5 de diciembre en el

estadio Principe Felipe.

La calida acogida y el apoyo de ambos clubes reflejan su compromiso con
causas sociales. Gracias a la visibilidad obtenida en medios como Periddico
Extremadura, Marca, AS y Hoy, damos un paso méas hacia nuestros objetivos y
la sensibilizacion sobre la ELA.

En nombre de toda nuestra familia, jgracias por hacer de este dia algo tan

especial!
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Brozas celebra una emotiva bizcochada con chocolate a favor de la ELA

Ayer, 13 de diciembre, Brozas vivié una jornada solidaria inolvidable durante el
encendido de luces navidefias, organizada por el Ayuntamiento. El evento tuvo
como protagonista una deliciosa bizcochada acompafiada de chocolate caliente,

cuya recaudacion fue destinada integramente a ELA Extremadura.

Gracias a la colaboracién de los vecinos y visitantes, se lograron recaudar 571,75
€ a través de la venta de chocolate y bizcocho, ademas de 130 € provenientes
del merchandising. Esta iniciativa, enmarcada dentro del programa Pueblos con
Magia de la Diputacién Provincial de Caceres, mostré como la solidaridad puede

calentar los corazones incluso en una noche de intenso frio.
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Desde ELA Extremadura queremos expresar nuestro mas sincero
agradecimiento al Ayuntamiento de Brozas, a la alcaldesa, a los concejales, a
Elena, y a todos los voluntarios que hicieron posible la elaboracién y reparto del
chocolate y bizcocho. La alcaldesa y su equipo se han comprometido a repetir
esta hermosa tradicién en afios venideros, consolidando asi su apoyo a las
familias afectadas por la ELA. jGracias a todos los que participaron por su

generosidad y compromiso!
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Presentacion oficial de la Asociacion de Vecinos del Centro Histérico de
Mérida y reconocimiento de la labor social de Ela Extremadura.

La Asociacion de Vecinos del Centro Historico de Mérida realiz6 su presentacion
oficial este sabado 14 de diciembre con un evento en la plaza Margarita Xirga a
las 11:00 horas. La asociacion invito a toda la ciudadania a conocer su proyecto,

cuyo principal objetivo es fomentar la participacion ciudadana y revitalizar el

patrimonio cultural y social de la ciudad

Durante la jornada, se reconocié la labor de diversas entidades y personas que
han contribuido al bienestar de Mérida y su sociedad. Entre los galardonados
estuvieron el Museo Nacional de Arte Romano (MNAR), la Asociacion
Oncolégica Extremefa, el Club de Piragiismo de Mérida, Terracota Mérida,
Emérita Ludicay ELA Extremadura Asociacion.
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El premio a nuestra Asociacién fue recogido por José Manuel Milena Tejada.
Desde ELA Extremadura Asociacion agradecemos profundamente el

reconocimiento otorgado por la Asociacién de Vecinos del Centro Historico de

Mérida a nuestra labor en la lucha contra la ELA.
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Mercado Navidefio Solidario en Aldeanueva del Camino: Un Exito en

Beneficio de ELA Extremadura

El pasado 21 de diciembre de 2024, la asociacion Amigos de Aldeanueva del
Camino Amac, organiz6 el Mercado Navidefio Solidario en el Salébn Multiusos
Marce-Forillo de Aldeanueva del Camino. Este evento, celebrado de 10:00 a

15:00, fue una emotiva jornada en la que vecinos y visitantes se unieron con el

propésito de apoyar la lucha contra la Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA).

Gracias a la generosidad de colaboradores y donantes, los beneficios
recaudados fueron destinados a ELA Extremadura, una organizacion
comprometida con mejorar la calidad de vida de las personas afectadas por esta

enfermedad.

La comunidad demostré una vez mas su solidaridad, aportando tiempo, recursos

y donaciones que contribuyeron al éxito del evento. Queremos expresar nuestro
mas profundo agradecimiento a todos los que participaron, ya sea colaborando,

donando o asistiendo al mercado.
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Juntos, logramos que la magia de la Navidad tuviera un significado especial,
brindando esperanza y apoyo a quienes mas lo necesitan. jGracias por hacer

posible este gesto solidario!

Desde Ela Extremadura queremos expresar nuestro mas profundo
agradecimiento "¥a todos los que participaron, ya sea colaborando, donando o
asistiendo a este mercadillo solidario. Gracias en nombre de todas las familias

con Ela Extremefias.”™
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Gracias por acompafarinos en este caminao de esperanza jFeliz 2025!

DISENO Y REALIZACION DE LA MEMORIA: Julio Angel Corchado Perera

COORDINADOR DE EVENTOS: Luis Rubén Checa Galvan

ASOCIACION ELA EXTREMADURA

https://elaextremadura.org/
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