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PRESENTACION

Como en afios anteriores desde 2021 presentamos con orgullo La Memoria de
Actividades 2025 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, (3 al 6) un indice detallado de eventos
gue, 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 aprobacion de la Ley ELA, que
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, el reconocimiento de Utilidad Publica a Ela Extremadura
(BOE-num. 81 del 3 de abril de 2025) y los avances en el Hospital San Pedro de
Alcantara de Caceres en la atencién a los enfermos de Ela con la préactica
multidisciplinar de Gastrostomias Radiolégicas.

No obstante, consideramos que las ayudas de las instituciones publicas siguen siendo
insuficientes para cubrir las necesidades reales de los enfermos de Ela extremefios 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 coordinaciéon y calidad de servicios en la asistencia especializada de la
Unidad de Ela de referencia en el Hospital Universitario de Badajoz. Asi como la
subvencion de comunicadores (Dispositivos CAA; Tecnologias de Comunicacion
Aumentativa Alternativa) para enfermos en fase avanzada.
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iQuiénes somos?

Ela Extremadura Asociacion de Esclerosis Lateral
Amiotrofica(ELA) es una asociacion sin animo de lucro,
declarada utilidad de publica (BOE 03/04/25), con ambito regional
en la comunidad autbnoma de Extremadura, dedicada a la lucha
contra la Ela. Fundada en septiembre de 2017 por afectados de
Ela, familiares y amigos. Ela Extremadura esta integrada en
ConEla, Confederacion Nacional de Entidades de Ela, lo que
refuerza nuestro compromiso a nivel nacional.

iQué hacemos?

Dar visibilidad a la enfermedad para conseguir luchar contra la Ela
y mejorar el bienestar de las personas enfermas y las familias
fomentando la investigacion en colaboracion con la Fundacion
Luzon.

¢ Qué servicios prestamos?

Atenciodn psicoldgica para las personas afectadas y sus familiares.
Grupos de ayuda. Trabajo social. Fisioterapia. Logopedia.
Talleres de formacion. Respiro familiar. Ayudas técnicas y
prestaciones ortoprotésicas.

iQué necesitamos de ti? ruedes ayudarnos

de varias formas:

. Hazte voluntario/a: Colabora con nosotros en la organizacion
de eventos y actividades solidarias.

. Asociate: Forma parte de nuestra comunidad y ayuda a dar
visibilidad a la ELA.

- Realiza donaciones: Tu contribucion econémica, grande o
pequefa, nos permite seguir ofreciendo apoyo a las familias
afectadas. BIZUM 11876

www.elaextremadura.org info@elaextremadura.org Telf. 670 97 02 30



http://www.elaextremadura.org/
mailto:info@elaextremadura.org
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ACTIVIDADES

La Copa Mola: Gracias a U.D. Barbastro y al FC Barcelona por su
compromiso con lalucha contrala ELA

En el partido(4 de enero) de #CopadelRey. MAPFRE , los equipos del Barbastro

y el FC Barcelona nos regalan mucho mas que futbol: nos brindan un mensaje
de esperanza, unién y solidaridad. Con esta pancarta, ambos clubes demuestran
que el deporte tiene el poder de visibilizar causas que necesitan de toda nuestra
atencion.

La ELA existe, y conocerla es el primer paso para combatirla. Gracias a estas
iniciativas, miles de personas que luchan dia a dia contra esta enfermedad se
sienten escuchadas y respaldadas. Su lucha no pasa desapercibida, y este tipo
de gestos nos recuerda que juntos podemos hacer la diferencia.

Agradecemos de corazén a los jugadores, técnicos y directivos de ambos
equipos por ser portavoces de esta causa. Este acto de generosidad y conciencia
refuerza los valores humanos que hacen del deporte algo mas grande que un

juego.

ISTE
Con6cELA
TEAM UNZUE

iGracias, Barbastro! jGracias, FC Barcelona! jJuntos somos mas fuerte!

ELA Extremadura Asociacion Conela. Confederacion Espariola de Entidades de
ELA ,Juntos Venceremos ELA,Asociacion Aragonesa de Esclerosis Lateral
Amiotrofica (ARAELA)y Jorge Murillo Seral

Mandamos toda nuestra admiracion y cariio a nuestro Mister Juan Carlos

Unzué."w'Real Federacion Espafiola de Futbol. Gracias



https://www.facebook.com/udbarbastro?__cft__%5b0%5d=AZVutNpVP5jjh8qQXcdwJIKQP2Kc10Nk76BnEojLa_-mUovbBWV7tTv_ny2boPu_h7A-NG1IWkYJAIIX_a-eEylBVkxcloWUSxcQZg8J8Nm22Ts8HtfCNARohYvp9og2kFdzIcAIyXLcnKXPmL2lrYDYf4CXUqAEFfqO7p0x0RtAD7Dt1QL2A0woEThFq6p89pk&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/fcbarcelona?__cft__%5b0%5d=AZVutNpVP5jjh8qQXcdwJIKQP2Kc10Nk76BnEojLa_-mUovbBWV7tTv_ny2boPu_h7A-NG1IWkYJAIIX_a-eEylBVkxcloWUSxcQZg8J8Nm22Ts8HtfCNARohYvp9og2kFdzIcAIyXLcnKXPmL2lrYDYf4CXUqAEFfqO7p0x0RtAD7Dt1QL2A0woEThFq6p89pk&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/hashtag/copadelrey?__eep__=6&__cft__%5b0%5d=AZVutNpVP5jjh8qQXcdwJIKQP2Kc10Nk76BnEojLa_-mUovbBWV7tTv_ny2boPu_h7A-NG1IWkYJAIIX_a-eEylBVkxcloWUSxcQZg8J8Nm22Ts8HtfCNARohYvp9og2kFdzIcAIyXLcnKXPmL2lrYDYf4CXUqAEFfqO7p0x0RtAD7Dt1QL2A0woEThFq6p89pk&__tn__=*NK-R
https://www.facebook.com/MAPFRE.UY?__cft__%5b0%5d=AZVutNpVP5jjh8qQXcdwJIKQP2Kc10Nk76BnEojLa_-mUovbBWV7tTv_ny2boPu_h7A-NG1IWkYJAIIX_a-eEylBVkxcloWUSxcQZg8J8Nm22Ts8HtfCNARohYvp9og2kFdzIcAIyXLcnKXPmL2lrYDYf4CXUqAEFfqO7p0x0RtAD7Dt1QL2A0woEThFq6p89pk&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/elaextremadura?__cft__%5b0%5d=AZVutNpVP5jjh8qQXcdwJIKQP2Kc10Nk76BnEojLa_-mUovbBWV7tTv_ny2boPu_h7A-NG1IWkYJAIIX_a-eEylBVkxcloWUSxcQZg8J8Nm22Ts8HtfCNARohYvp9og2kFdzIcAIyXLcnKXPmL2lrYDYf4CXUqAEFfqO7p0x0RtAD7Dt1QL2A0woEThFq6p89pk&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/profile.php?id=100089568817217&__cft__%5b0%5d=AZVutNpVP5jjh8qQXcdwJIKQP2Kc10Nk76BnEojLa_-mUovbBWV7tTv_ny2boPu_h7A-NG1IWkYJAIIX_a-eEylBVkxcloWUSxcQZg8J8Nm22Ts8HtfCNARohYvp9og2kFdzIcAIyXLcnKXPmL2lrYDYf4CXUqAEFfqO7p0x0RtAD7Dt1QL2A0woEThFq6p89pk&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/profile.php?id=100089568817217&__cft__%5b0%5d=AZVutNpVP5jjh8qQXcdwJIKQP2Kc10Nk76BnEojLa_-mUovbBWV7tTv_ny2boPu_h7A-NG1IWkYJAIIX_a-eEylBVkxcloWUSxcQZg8J8Nm22Ts8HtfCNARohYvp9og2kFdzIcAIyXLcnKXPmL2lrYDYf4CXUqAEFfqO7p0x0RtAD7Dt1QL2A0woEThFq6p89pk&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/JuntosVenceremosELA?__cft__%5b0%5d=AZVutNpVP5jjh8qQXcdwJIKQP2Kc10Nk76BnEojLa_-mUovbBWV7tTv_ny2boPu_h7A-NG1IWkYJAIIX_a-eEylBVkxcloWUSxcQZg8J8Nm22Ts8HtfCNARohYvp9og2kFdzIcAIyXLcnKXPmL2lrYDYf4CXUqAEFfqO7p0x0RtAD7Dt1QL2A0woEThFq6p89pk&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/ARAELA.AsociacionAragonesaELA?__cft__%5b0%5d=AZVutNpVP5jjh8qQXcdwJIKQP2Kc10Nk76BnEojLa_-mUovbBWV7tTv_ny2boPu_h7A-NG1IWkYJAIIX_a-eEylBVkxcloWUSxcQZg8J8Nm22Ts8HtfCNARohYvp9og2kFdzIcAIyXLcnKXPmL2lrYDYf4CXUqAEFfqO7p0x0RtAD7Dt1QL2A0woEThFq6p89pk&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/ARAELA.AsociacionAragonesaELA?__cft__%5b0%5d=AZVutNpVP5jjh8qQXcdwJIKQP2Kc10Nk76BnEojLa_-mUovbBWV7tTv_ny2boPu_h7A-NG1IWkYJAIIX_a-eEylBVkxcloWUSxcQZg8J8Nm22Ts8HtfCNARohYvp9og2kFdzIcAIyXLcnKXPmL2lrYDYf4CXUqAEFfqO7p0x0RtAD7Dt1QL2A0woEThFq6p89pk&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/RFEF?__cft__%5b0%5d=AZVutNpVP5jjh8qQXcdwJIKQP2Kc10Nk76BnEojLa_-mUovbBWV7tTv_ny2boPu_h7A-NG1IWkYJAIIX_a-eEylBVkxcloWUSxcQZg8J8Nm22Ts8HtfCNARohYvp9og2kFdzIcAIyXLcnKXPmL2lrYDYf4CXUqAEFfqO7p0x0RtAD7Dt1QL2A0woEThFq6p89pk&__tn__=-%5dK-R

Puebla vs Montijo: Un Derbi de Solidaridad y Hermandad @h%'

El Campo de Fuatbol de Puebla de la Calzada acogido un emocionante derbi
comarcal de la 32 RFEF entre la Escuela de Futbol de E.F. Puebla de la Calzada

y el UD MONTIJO que termin6 con un empate 0-0. Pero mas alla del resultado,

la jornada estuvo marcada por la solidaridad y la unién. « *&/

Antes del encuentro, los veteranos de la Ultima etapa de Tercera Division del
Puebla protagonizaron un emotivo reencuentro. = +¥'La cita incluyé una comida
llena de anécdotas y camaraderia, recordando los grandes momentos vividos en

el pasado.

Como colofén, salieron al campo con pancartas de apoyo a ELA Extremadura
Asociacion y ConEla. Confederacion Espafiola de Entidades de ELA
destacando la importancia de dar visibilidad a la lucha contra la Esclerosis Lateral
Amiotrofica. Ambos equipos, saltaron al terreno de juego luciendo las

emblematicas camisetas verdes de ELA Extremadura y ConELA &/, mostrando



https://www.facebook.com/PueblaEF?__cft__%5b0%5d=AZV92RU23mJBnCcfOkZMl9PIXpqWX8TIShZLHYBX9AOyllWB4k1UbBh3Dc2PtAa2ksUtCa7mFsdNuuFhWwXvB1I4XPHAGL0G00KJhaLYUSupMHRm8c_RIypa8dTWXy5qpTf_673MVLYV22qK1qAc96GpuU6nTRRWwXk5P2_gZ75akxN9ctkFCwpjZSnedO3g9LM&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/UDMONTIJO?__cft__%5b0%5d=AZV92RU23mJBnCcfOkZMl9PIXpqWX8TIShZLHYBX9AOyllWB4k1UbBh3Dc2PtAa2ksUtCa7mFsdNuuFhWwXvB1I4XPHAGL0G00KJhaLYUSupMHRm8c_RIypa8dTWXy5qpTf_673MVLYV22qK1qAc96GpuU6nTRRWwXk5P2_gZ75akxN9ctkFCwpjZSnedO3g9LM&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/elaextremadura?__cft__%5b0%5d=AZV92RU23mJBnCcfOkZMl9PIXpqWX8TIShZLHYBX9AOyllWB4k1UbBh3Dc2PtAa2ksUtCa7mFsdNuuFhWwXvB1I4XPHAGL0G00KJhaLYUSupMHRm8c_RIypa8dTWXy5qpTf_673MVLYV22qK1qAc96GpuU6nTRRWwXk5P2_gZ75akxN9ctkFCwpjZSnedO3g9LM&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/elaextremadura?__cft__%5b0%5d=AZV92RU23mJBnCcfOkZMl9PIXpqWX8TIShZLHYBX9AOyllWB4k1UbBh3Dc2PtAa2ksUtCa7mFsdNuuFhWwXvB1I4XPHAGL0G00KJhaLYUSupMHRm8c_RIypa8dTWXy5qpTf_673MVLYV22qK1qAc96GpuU6nTRRWwXk5P2_gZ75akxN9ctkFCwpjZSnedO3g9LM&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/p/Conela-Confederaci%C3%B3n-Espa%C3%B1ola-de-Entidades-de-ELA-100089568817217/?__cft__%5b0%5d=AZV92RU23mJBnCcfOkZMl9PIXpqWX8TIShZLHYBX9AOyllWB4k1UbBh3Dc2PtAa2ksUtCa7mFsdNuuFhWwXvB1I4XPHAGL0G00KJhaLYUSupMHRm8c_RIypa8dTWXy5qpTf_673MVLYV22qK1qAc96GpuU6nTRRWwXk5P2_gZ75akxN9ctkFCwpjZSnedO3g9LM&__tn__=-%5dK-R

Su compromiso con esta causa solidaria y enviando un mensaje de esperanza a

todas las personas afectadas por la ELA. -

(e e PR

adt EXTREMADURA

“d& 1 ErAedste

:VYS"E;\.,,ADURA

_6 taELa existe

Coni—r»

Desde ELA Extremadura, queremos expresar nuestro mas sincero
agradecimiento a los equipos directivos, jugadores, veteranos y a toda la
poblacion asistente por su apoyo incondicional. +«" jGestos como este hacen
gue nuestra lucha sea mas fuerte y visible cada dia!

Un derbi que unié pasado y presente, futbol y solidaridad, dejando un ejemplo

imborrable de humanidad. +%'&  jGracias, Puebla y Montijo!




DONATIVOS DE SOLIDARIDAD DE LA LOTERIA DE NAVIDAD

Desde ELA Extremadura, queremos expresar nuestro mas sincero
agradecimiento a todas las personas que han colaborado con los donativos de
la Loteria de Navidad ™'

= Euodaio ‘&
B 1 \‘l\n}\l\\\h\\ﬁl\'

LAASK HAACION
‘,; TREMADURA

300€

AFAVOR DY
e 1A BA

««Gracias a la generosidad de Sergio Fernandez Aguado, alcalde de Guadajira,
hemos recibido 300€, fruto de la colaboracion de los vecinos de su localidad.
Esta aportacion ha sido entregada a nuestro Coordinador de Eventos, Luis
Rubén Checa Galvan, quien, en nombre de la asociacion, transmite nuestro

profundo agradecimiento.

c:ldW¥'También queremos destacar el apoyo incondicional de Enrique y Raquel,
comparieros y socios de Bikers por la ELA y propietarios del Hotel Victoria de

=

Trujillo =.. Como en afnos anteriores, han realizado su visita tradicional a Lucas
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Ruiz y su familia, afectados por la ELA, haciendo entrega de un generoso
donativo de 600€.

g d 5

el ————

B — —n "*UEstas contribuciones son esenciales
E - - para seguir manteniendo la sostenibilidad
de nuestra asociacién, permitiéndonos
ofrecer terapias y servicios fundamentales
gue mejoran la calidad de vida de los

enfermos de ELA en Extremadura.

“¥'Gracias, Guadajira, Trujillo
y a todos los que hacen posible que
sigamos adelante. Vuestra solidaridad es
esperanza y calidad de vida para quienes

mas lo necesitan.
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Concienciacion sobre la ELA y la dependencia en el IES AL-QAZERES

Siguiendo nuestro proyecto de concienciacién en los centros educativos, el
pasado lunes 3 de este mes de febrero, los alumnos de Formacion Profesional
del IES AL-QAZERES de Céaceres tuvieron la oportunidad de asistir a una charla
informativa sobre la Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) y la dependencia,

impartida por Elena Martinez, quien padece esta enfermedad, junto a su

cuidadora y pareja, Tati.

Durante la sesion, se abordaron temas clave relacionados con la ELA, sus
consecuencias y la importancia de los cuidados. Se destacé la relevancia de la
especializacion en la atencion a personas con dependencia y la preparacion
necesaria para brindarles un apoyo adecuado. Ademds, se hablé sobre la
legislacidon vigente y las mejoras que pueden implementarse en la atencién a

estos pacientes.

12




Elena Martinez compartio su
experiencia personal con la
enfermedad, explicando cémo afecta
tanto a nivel fisico como psicologico.
Por su parte, Tati hablé sobre el impacto
gue tiene en los cuidadores, resaltando
el desgaste emocional y la importancia
del apoyo psicolégico y social para

guienes desempefian esta labor

Los estudiantes mostraron gran interés
en la charla, formulando preguntas
sobre la Ela 'y la dependencia, asi como
la y la normativa que la regula. La

actividad permitid generar conciencia

sobre la realidad de las personas que conviven con la ELA y la necesidad de

mejorar la atencion y los recursos disponibles para ellas y sus cuidadores

Damos las gracias al equipo directivo y profesorado del centro, asi como a los

alumnos participantes por el interés mostrado. jGracias por hacerlo posible! En

nombre de todas las familias extremenas con enfermos de Ela. jGracias Elenay
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WLola, un ejemplo de lucha: 14 afios enfrentando la ELA con la fuerza del
agua €L MERIDA

En la batalla contra la Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA), cada pequeio
avance es una gran victoria. Y si hay alguien que lo sabe bien, es Lola, una
auténtica campeona que lleva 14 afios enfrentando la enfermedad con una
energia admirable. Ademas de ser presidenta de nuestra asociacion ELA
Extremadura, Lola ha encontrado en la hidroterapia un gran aliado para mejorar

su calidad de vida. #%

Unete a su lucha y conoce mas aqui:

https://www.facebook.com/share/r/14hE5cam3Z/ -+ “Aqui ves el video de

Lola.
& ; Por qué la hidroterapia es tan beneficiosa para los enfermos de ELA? &
WFacilita el movimiento: La flotabilidad del agua reduce el peso del cuerpo,
permitiendo que los musculos trabajen con menos esfuerzo.
% Alivia el dolor y larigidez: El agua templada relaja los masculos y disminuye la
sensacion de tension.

Mejora la respiracion: La resistencia del agua fortalece los musculos

respiratorios, favoreciendo una mejor oxigenacion.
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https://www.facebook.com/reel/1678163383124291/?__cft__%5b0%5d=AZVtO14Bdbiy_bwP3bD9Dd_yXukT-6tUKPDrUw2nbCLqNZtHHRxU6RVjREdWvboVFjDbI4pMzzUCmkSclpnTzvVxX4r1AzvE73LyNzDa6gYgSagpNyb48_9RKScw3W_0Y1DufGO4Z34szZU_A3I5Ur7NTY5bA0aPeoUAUK4y8oY8Ee94XvGEurlcPJZ_ckGJIvc&__tn__=-UK-R

-Mantiene la fuerza y la movilidad: Aunque la ELA avanza, la terapia acuatica

ayuda a conservar la coordinacion y la autonomia por mas tiem-_-Evita caidas y

s s L SR
mejora el equilibrio: En el agua, es mas facil trabajar la postura sin el miedo a

perder la estabilidad.

%~ Bienestar emocional: La hidroterapia no solo fortalece el cuerpo, sino que
también reduce el estrés y aporta sensacion de libertad.

Lola es el ejemplo perfecto de como la hidroterapia puede marcar la diferencia
en la vida de quienes luchan contra la ELA. Su constancia y su espiritu
inquebrantable nos inspiran cada dia. Si ella puede, nosotros también podemos!
.U Si eres paciente de ELA o cuidas de alguien que lo padece, te animamos a
probar esta terapia. El agua nos da alas cuando el cuerpo se resiste. #3'&/

iSigamos luchando juntos! &%
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Por una Comunicacion Digna: La Necesidad de Subvencionar los

Comunicadores para Personas con ELA en Extremadura

La Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) es una enfermedad neurodegenerativa
que afecta la capacidad de hablar y moverse, generando barreras en la
comunicacién. Sin embargo, los avances tecnolégicos han permitido que las
personas con ELA sigan expresandose mediante comunicadores con

seguimiento ocular.

RISBOND

Dispositivos como Irisbond Hiru o Tobii Dynavox I-Series permiten escribir y

hablar a través del movimiento de los ojos, ofreciendo una alternativa esencial

para la independencia y la interaccion social.

Estos sistemas funcionan mediante una camara que capta el movimiento
ocular, permitiendo seleccionar letras, palabras o imagenes en un teclado virtual
para generar mensajes hablados por un sintetizador. Herramientas como Grid
3 o Communicator 5 facilitan la personalizaciébn de mensajes y la integracion

con sintetizadores de voz, brindando mayor autonomia al usuario.
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Uno de los avances mas significativos en este ambito es la tecnologia de "banco
de voz" (Voice Banking), que permite a las personas con ELA conservar su
propia voz antes de perderla, logrando que el sintetizador reproduzca su tono y
timbre naturales. Incluso si el proceso no se realiz6 a tiempo, algunas empresas
pueden recrear la voz utilizando audios antiguos. Contar con la propia voz en el
comunicador no solo preserva la identidad del usuario, sino que también

fortalece los lazos afectivos, mejora la autoestima y facilita la cercania con

familiares y amigos.

COMUNICADORES TOBII

Con el objetivo de hacer mas cercana esta comunicacion, Irisbond, empresa
espafiola especializada en tecnologias de seguimiento ocular (eye tracking) y
lider en Comunicacién Aumentativa y Alternativa (CAA), ha lanzado la iniciativa
#merEgalL Astuvoz en colaboracién con AholLab y algunas de las principales
asociaciones espafiolas de ELA, como adELA, AgaELA, ELA Andalucia,
conELA Confederacion, ADELA-CV y ANELA. Esta iniciativa busca contribuir al
Banco de Voces de AhoMyTTS, permitiendo que cualquier persona grabe y done
su voz para ayudar a quienes padecen ELA. Ademas, los pacientes
recientemente diagnosticados pueden registrar su propia voz para seguir

utilizandola en sus dispositivos de CAA cuando la enfermedad avance.
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A pesar de la importancia de estos dispositivos, su alto coste dificulta el acceso
para muchas familias. Por ello, una de las principales reivindicaciones de ELA
Extremadura es que la Junta de Extremadura subvencione el acceso a estos
comunicadores para los enfermos extremefios de ELA, ya que resultan
imprescindibles en las fases avanzadas de la enfermedad. Garantizar este apoyo
econOémico permitiria a las personas con ELA mantener su autonomia, dignidad

y calidad de vida, asegurando su derecho a la comunicacion.

Lucas utiliza un comunicador Tobii que reproduce su propia voz.

Los comunicadores con seguimiento ocular y voz personalizada han
transformado la vida de muchas personas con ELA, permitiéndoles seguir
participando activamente en la sociedad. A medida que estas tecnologias
evolucionan, se espera que sean cada vez mas accesibles, intuitivas y precisas,
facilitando una comunicacién mas fluida y natural. El derecho a la comunicacién
es fundamental, y la innovacién en este campo esta logrando que las personas
con ELA no solo continien expresandose, sino que lo hagan con su propia voz,
manteniendo su esencia y personalidad.
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Un Acto Solidario de Corazon: El CEIP Santa Margarita de Mengabril Apoya

la Lucha contrala ELA

En el pintoresco pueblo de Mengabril (Badajoz), junto a las orillas del rio Ortigas
y entre los fértiles campos de las Vegas Altas del Guadiana, se encuentra el
CEIP Santa Margarita, un pequeiio centro educativo que, afio tras afio, se

distingue por su solidaridad y compromiso social.

Este 30 de enero, en la celebracion del Dia de la Paz y la No Violencia, los 19
alumnos y 6 profesores del colegio decidieron poner su corazén al servicio de
una causa muy especial: la lucha contra la ELA (Esclerosis Lateral Amiotroéfica),

apoyando a la Asociacion Ela Extremadura.

Este afio, el gesto de solidaridad tom6 una dimension aun mas personal para el

director del centro, Raul, quien ha estado especialmente sensibilizado con la

enfermedad, ya que lamentablemente perdié a un hermano a causa de la ELA.
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Con su ejemplo de valentia, empatia y amor por los demas, Raul ha logrado

movilizar tanto a los profesores como a los alumnos, quienes, con gran

entusiasmo, participaron en la carrera solidaria organizada.

La jornada fue mucho mas que una actividad fisica: fue un simbolo de unidad,

un grito colectivo de apoyo hacia los enfermos de ELA en Extremadura.

Gracias a la generosidad de todos los participantes y del claustro de profesores,
el centro logré recaudar 150 euros, que fueron entregados hoy 24 de febrero con
mucha ilusion a Ela Extremadura. Esta donacién es una significativa contribucion
para seguir adelante con la investigacién, sensibilizacion y apoyo a las personas

gue luchan contra esta enfermedad.

iGracias CEIP Santa Margarita de Mengabril por poner en practica los valores
de la solidaridad y el respeto! Juntos, podemos hacer mucho mas por aquellos

gue lo necesitan.

20




Reuniones de ELA Extremadura con los Grupos Parlamentarios y la

Presidenta de la Junta

Durante el mes de febrero, ELA Extremadura, integrada en CONELA
(Confederacion Nacional de Entidades de Lucha contra la ELA), ha mantenido
diversas reuniones con los representantes de los Grupos Parlamentarios que
conforman el arco parlamentario extremefio (PSOE, PODEMOS, PP y VOX). En
cada uno de estos encuentros, fuimos recibidos con una gran cordialidad y un
profundo interés por nuestra causa, percibiendo un sincero compromiso por
parte de los distintos grupos en la lucha por mejorar la vida de los enfermos de
ELA en nuestra comunidad. Nos escucharon con atencion, mostraron su

solidaridad y comprendieron la importancia de garantizar la correcta

implementacion de la Ley ELA (Ley 3/2024).

Ayer, 24 de febrero, nos recibié la Presidenta de la Junta de Extremadura, Maria
Guardiola, junto a la Consejera de Salud y Servicios Sociales. Ambas nos
acogieron con un trato excepcional, cercano y muy humano, mostrando una gran
sensibilidad y empatia hacia la realidad que viven los enfermos de ELA en
nuestra comunidad. Nos transmitieron su apoyo y su compromiso firme para

seguir avanzando en las mejoras necesarias. Durante la reunion, nos
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confirmaron la continuidad de la ayuda y el apoyo econémico de la Junta
Extremadura, algo fundamental para las familias afectadas. También
trasladamos la necesidad de mejorar la coordinacion y la atencién en la Unidad

Multidisciplinar de ELA de Badajoz, con un enfoque mas humanizado, similar al

modelo que ya funciona en Céceres.

Un avance importante que nos comunicaron es que la Junta de Extremadura
comenzara a subvencionar los comunicadores para aquellos enfermos en fase
avanzada que tengan problemas de comunicacion. Esta medida supone un gran
paso adelante para mejorar la calidad de vida de los pacientes que han perdido
la capacidad de hablar.

Otro punto clave que abordamos fue el proyecto de creacion del Centro Nacional
de ELA en Caceres. Preguntamos a la Presidenta sobre el estado actual del
proyecto, y nos transmitid que sigue su curso y esta en plazo. Ademas, nos
recalcaron que la implementacién de la Ley ELA depende de los presupuestos
del Gobierno central, por lo que seguiremos insistiendo para que los fondos

lleguen y se haga efectiva en nuestra comunidad.
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Desde ELA Extremadura, queremos expresar nuestro mas sincero
agradecimiento por el carifio, la cercania y la actitud positiva con la que hemos
sido tratados en todas estas reuniones, tanto por los grupos parlamentarios como
por la Presidenta de la Junta y la Consejera de Salud. Nos llevamos la certeza
de que hay voluntad politica para seguir avanzando en la mejora de la calidad
de vida de los enfermos de ELA en nuestra comunidad. jSeguiremos luchando,

porque juntos somos mas fuertes!
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ELA Extremadura, galardonada en los IV Premios Diputacion Contigo

Singulares

Hoy, 25 de febrero, en el Teatro Nuevo Calderon de Montijo, ELA Extremadura
ha sido reconocida con el Premio Bronce en los IV Premios Diputacion Contigo
Singulares.

El proyecto premiado, denominado "El Deporte nos molatELA", representa una
herramienta clave dentro de nuestra labor, utilizando el deporte solidario como
medio para visibilizar el proyecto social de apoyo a los enfermos extremefios de
ELA. Su objetivo es garantizar la sostenibilidad de los servicios y terapias

ofrecidos, contribuyendo asi a la mejora de su calidad de vida.

N PREMIOS

EXTREMADURA

) Q HYELA yxiate DI p UTAC I O N
CONTIGO

Asociacion ELA
Extremadura

Proyecto: “El Deporte
nos MolatELA”
Localidad: Badajoz

IV PREMIOS DIPUTACION
CONTIGO ‘SINGULARES’

CATEGORIA ‘BRONCE’

Entidad Patrocinaders: e ———j5 m
SL IS ]LINTA DE EXTREMADURA

w—e = W S— venes .:—-'_‘ -~
e B Extremadura ‘lao\ydeporte - Consejersa de Coltura, Turizmo, jovenes y Deportes

Se trata de un proyecto inclusivo y solidario. Su caracter inclusivo radica en la

promocioén de la actividad fisica y el deporte en distintos sectores de la poblacion
extremefa, fomentando la participacion de todos sin distincion. A su vez, es un

proyecto solidario, cuyo fin es concienciar, sensibilizar y visibilizar la realidad de
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la ELA. A través del deporte, buscamos generar una percepcion mas
comprensiva y positiva de la enfermedad, promoviendo un compromiso social

enfocado en la investigacion, elemento indispensable para la busqueda de un

tratamiento eficaz contra la ELA.

Este premio dotado de 800 euros supone un gran impulso para nuestra labor,
que sigue adelante con esfuerzo y dedicacion para mejorar la vida de los
enfermos de ELA en Extremadura. Desde ELA Extremadura, agradecemos
profundamente este reconocimiento y reafirmamos nuestro compromiso de
seguir luchando por un futuro mejor para todas las personas afectadas por esta

enfermedad.
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Queremos expresar nuestro mas sincero agradecimiento a todas las personas
colaboradoras y a las entidades publicas y privadas que han contribuido a hacer
posible este proyecto. Su apoyo y solidaridad han sido esenciales para que "El
Deporte nos molatELA" siga creciendo y ofreciendo esperanza a quienes mas

lo necesitan. Muchas gracias a todos.
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Encuentro entre COPTOEX y ELA Extremadura Asociacién para Impulsar

la Terapia Ocupacional. Mérida

Hoy, 5 de marzo, la presidenta de ELA Extremadura Lola Dorado Calasanz se
ha reunido con la presidenta y vicepresidenta del Colegio Profesional de
Terapeutas Ocupacionales de Extremadura (COPTOEX), Ana Rondén y Cristina
Mendoza, respectivamente, en un encuentro con el objetivo de dar a conocer en
la asociacion el papel del terapeuta ocupacional y poder ofertar este servicio a
los afectados de ELA extremefios.

La terapia ocupacional es fundamental para los enfermos de ELA, ya que ayuda
a mantener su autonomia y calidad de vida mediante estrategias para realizar
actividades diarias, adaptaciones en el hogar y el uso de dispositivos de
asistencia como sillas de ruedas o sistemas de comunicacion alternativa.
Ademas, previene complicaciones como contracturas y Ulceras por presion,
favorece el bienestar emocional al facilitar la adaptacion a los cambios
funcionales y promueve la participacion en actividades sociales. También brinda
apoyo a los cuidadores, ensefiandoles técnicas para asistir al paciente de

manera segura, permitiendo asi que la persona con ELA conserve la mayor

independencia posible por el mayor tiempo.
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https://www.facebook.com/coptoex?__cft__%5b0%5d=AZUMMoakzUqWAc_Sp_HOKPKtP0Bm8W5JFQk0hXgi3LBvOZjMRdGHf4n7H7sfYOwGmv9eOKhPR9aC3mPRAF9MHPfEcvCTi4frSq3NE0wIcUm_lU4tocazLqPAzCjZBxDJo9wgu60x_XNf5BvNs6wmJhWDBBYFL1j1WLyHTNJdmus_ghDEJ7V3CBMZo7YuvkKEmbg&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/elaextremadura?__cft__%5b0%5d=AZUMMoakzUqWAc_Sp_HOKPKtP0Bm8W5JFQk0hXgi3LBvOZjMRdGHf4n7H7sfYOwGmv9eOKhPR9aC3mPRAF9MHPfEcvCTi4frSq3NE0wIcUm_lU4tocazLqPAzCjZBxDJo9wgu60x_XNf5BvNs6wmJhWDBBYFL1j1WLyHTNJdmus_ghDEJ7V3CBMZo7YuvkKEmbg&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/lola.doradocalasanz?__cft__%5b0%5d=AZUMMoakzUqWAc_Sp_HOKPKtP0Bm8W5JFQk0hXgi3LBvOZjMRdGHf4n7H7sfYOwGmv9eOKhPR9aC3mPRAF9MHPfEcvCTi4frSq3NE0wIcUm_lU4tocazLqPAzCjZBxDJo9wgu60x_XNf5BvNs6wmJhWDBBYFL1j1WLyHTNJdmus_ghDEJ7V3CBMZo7YuvkKEmbg&__tn__=-%5dK-R

La | Marcha de la Base Aérea de Talavera recauda 14.138 contra la ELA
El pasado 24 de noviembre 2024 mas de 1.500 personas de 17 localidades
participaron en la Marcha Solidaria contra la ELA en la Base Aérea de Talavera

la Real, organizada por la Asociacion ELA Extremadura.

El evento recaud6 14.138 euros para mantener los servicios y terapias de los
enfermos de ELA en la regién. La jornada incluyé un homenaje a personas
afectadas, una caminata de 4,7 km y actividades solidarias. Tras el evento, Jesus
Salén Martin, participante destacado, sufri6 una recaida, lo que retrasé el
anuncio de la recaudacion. Finalmente, ELA Extremadura publicé la cifra tras su
mejoria. Dado el éxito, ya se planifica una segunda edicion.
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Homenaje a Paqui Rodriguez en el Dia Internacional de la Mujer

Con motivo del Dia Internacional de la Mujer, la Asociacion de Mujeres Rurales
‘Sierra de Aguafria’ de Monesterio ha rendido un emotivo homenaje a Paqui
Rodriguez, una de sus socias mas queridas, quien enfrenta con valentia la
Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA).
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El evento, que congregd a mas de un centenar de socias, también sirvié para
presentar oficialmente a la nueva junta directiva, presidida por Inmaculada
Sayago Soto. Durante el acto, la presidenta destacoé la fortaleza y determinacién
de Paqui para afrontar la vida, convirtiéndola en un referente de lucha y

superacion.

A través de su figura, la asociaciéon quiso rendir homenaje a todas aquellas
mujeres que, con esfuerzo, dedicacién y coraje, han contribuido a construir la
sociedad actual. Inmaculada Sayago subrayo la trayectoria de Paqui, una mujer
trabajadora y profundamente familiar, que ha encontrado en sus seres queridos
la fuerza necesaria para enfrentar los desafios que la vida le ha impuesto.

Ela Extremadura se une a este merecido reconocimiento, destacando en

Paqui Rodriguez un verdadero simbolo de lucha, superacién y esperanza.
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@ El CRA Tierra de Barros, comprometido con la lucha contra la ELA en
Extremadura € Corte de Peleas

El CRA Tierra de Barros ha demostrado su compromiso solidario organizando
diversas actividades para apoyar a las personas afectadas por la ELA. La
comunidad educativa de Corte de Peleas, Entrin Bajo y Retamar ha participado
activamente en un mercadillo solidario, un desayuno y un bingo benéfico,
logrando recaudar 1.000 euros para ELA Extremadura.

La iniciativa ha contado con el apoyo del AMPA y una gran respuesta de docentes,

familias y alumnado. Ademas de la ayuda econdmica, estas acciones fomentan la
concienciaciéon social. El centro continuard con mas eventos solidarios, como nuevos

mercadillos y una marcha benéfica.
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Solidaridad y Tradicion por una Buena Causa. Asociacion de Mujeres

Progresistas "Victoria" de Valverde de Mérida

Con motivo del Dia Internacional de la Mujer 2025, la Asociacion de Mujeres
Progresistas Victoria de Valverde de Mérida, como cada afio, ha llevado a cabo
su ya tradicional Matanza Extremefia. Este evento, que une a la comunidad bajo
el espiritu de la solidaridad y la tradicion, ha logrado recaudar un total de 350

euros.

Este importe ha sido donado con todo el carifio a la Asociacion ELA
Extremadura, una organizacion que dedica sus esfuerzos y recursos a mejorar
la calidad de vida de las personas afectadas por la Esclerosis Lateral Amiotréfica
(ELA). Su compromiso con nuestros enfermos y sus familias es un ejemplo

constante de empatia y generosidad.

Queremos expresar nuestro mas profundo agradecimiento a todas las personas
gue han colaborado en este evento y han aportado su granito de arena para que

la solidaridad se convierta en un motor de esperanza. Juntos somos mas fuertes.

Gracias a todos y todas por demostrar que la unién y la empatia siempre pueden
hacer la diferencia.
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La Fundacion CB y ELA Extremadura: Unidos por la Movilidad y la

Concienciacion. Badajoz

La Fundacion CB colabora con ELA Extremadura financiando un vehiculo en
régimen de renting durante un afio para mejorar la movilidad de sus usuarios,
apoyar su participacion en eventos solidarios y fortalecer su visibilidad. Los
objetivos principales incluyen facilitar el acceso a servicios, promover la
concienciacion, recaudar fondos y asegurar la continuidad de sus actividades.
Esta alianza busca mejorar la calidad de vida de las personas afectadas por la
ELA y sensibilizar a la sociedad sobre la enfermedad.
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Esta alianza permitira a ELA Extremadura continuar su labor social de manera
eficiente, mejorando la calidad de vida de las personas afectadas por la ELA,

movilizando recursos y sensibilizando a la sociedad sobre esta enfermedad.

32




Dale la vuelta a la ELA: Ellos se mueven por nosotros. Elvas

Gracias al apoyo de Fundacion CB y Omoda / Jaecoo - OJ Maven, hoy ELA
Extremadura Asociacion ha estado presente en la Vuelta Ciclista a
Extremadura 2025, durante su primera etapa celebrada el 14 de marzo, con
salida en Elvas, Portugal. La prueba se extenderd hasta el 16 de marzo,

recorriendo un total de 456,6 km a través de 37 localidades y superando mas de

5.878 metros de desnivel positivo.

Desde ELA Extremadura se insiste en la importancia de visibilizar la enfermedad
y se muestra un profundo agradecimiento a Fundacién CB y Grupo Maven e
Hijos por su colaboracion en esta causa.
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Los Paladines de ELA Extremadura Participan en Las Millas Romanas de
Mérida

La XXVI Edicion de las LXVII Millas
Romanas se celebré el 14 y 15 de marzo
de 2025, organizada por la Asociacion
Club Deportivo Caminos Romanos. Este

prestigioso evento ofrecio dos recorridos:

Prueba principal: 100 km desde Mérida
con dos modalidades —“Ultra trail Pro” a
las 22:00 (10-21 horas para completarla)
y “Ultra trail Resistencia” a las 19:00 (14-

24 horas para completarla).

Opcion alternativa: XXX Millas Romanas (44 km) desde La Zarza a las 07:00 del

15 de marzo, con un maximo de 12 horas para completarla.

En esta edicion, cuatro valientes paladines representaron a ELA Extremadura,
llevando su mensaje de lucha y visibilidad por los enfermos de ELA:

Oscar Montero (Mérida) — Como cada afio, participé con fuerza y determinacion,

incluso tras haber superado recientemente una grave lesion de rodilla.

José Sanchez Carroza (Valverde de Mérida) — Otro firme defensor de la causa

que se sumo al reto con el compromiso de dar visibilidad a ELA Extremadura.
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Enrique Moreno (Valverde de Mérida) — Participd con una pierna lesionada y el
recuerdo de su madre, fallecida por ELA, como motor de su esfuerzo y

dedicacion. Su ejemplo es especialmente conmovedor.
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También participd en el evento la hija de nuestro compafiero encargado de la

logistica de ELA Extremadura Asociacion Carlos Gonzalez.

La ELA existe
ConocELA

POR Ti %

Su patrticipacion desinteresada y solidaria es un verdadero ejemplo de coraje y
compromiso. Estos paladines muestran afio tras afio su apoyo incondicional a la

causa de ELA Extremadura, llevando un mensaje de esperanza y lucha a cada

paso.
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Los maillots @ELA Extremadura en la prueba Huelva Extrema 2025:

pédium: 3° puesto, parejas mixtas. Huelva

La Huelva Extrema, también conocida como HUEX MTB, es una destacada
competicion de ciclismo de montafia que se celebra anualmente en la provincia

de Huelva. La edicion de 2025 se llevo a cabo ayer, 15 de marzo, y presenté va

rias novedades significativas.

La prueba conté con dos modalidades: HUEX Extrema (170 km) y HUEX
Maraton (90 km). Recorrié paisajes de la provincia de Huelva, desde la Sierra
hasta la Costa, con meta en el Santuario de La Cinta. Participaron como minimo
1.300 ciclistas, con participantes de varias nacionalidades y de todas partes de

Espafia. El recorrido de 170 km incluy6 un desnivel de 3.200 metros.

A las 5 de la mafiana, nuestro equipo formado por Mercedes Torres, Isma
Masero, Antonio Paty y José Dominguez, enfundados en nuestro maillot @ELA
Extremadura, partié hacia Aracena para cruzar toda la provincia de Huelva en la
HUEX Extrema. A pesar de las dificiles condiciones del terreno, con mucho barro
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y lluvia que bajé significativamente la temperatura, logramos completar esta

carrera de 170 km sin parar, cruzando riachuelos y las embleméticas minas de
Rio Tinto.

/i ua:am,no

Un problema técnico durante la prueba nos hizo cambiar de categoria a parejas
mixtas, donde Mercedes Torres y José Dominguez consiguieron un
impresionante tercer puesto y subieron al pédium en una prueba de gran nivel

nacional.
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Queremos agradecer especialmente a @isma-sport experience 'y
@maxi.p.torres por su acompafiamiento en cada avituallamiento, asi como a
@urbbanobike por dejarnos las bicis a punto, que no fallaron en ningiin momento

durante los 170 km.

En nombre de los enfermos de ELA extremefios, agradecemos de corazon que
los colores de nuestra asociacién se hayan llevado con orgullo por tierras

onubenses.

Seguimos adelante con nuestros retos, con la proxima parada en la Via Extrema
348, que realizaremos en Semana Santa, viernes y sabado, con 24 horas sin

parar. jVamos a por todas!
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Ela Extremadura presente en el Gran Derbi: CD Extremadura 2-1 Club

Deportivo Badajoz. Almendralejo

Durante la tarde del sabado, 15 de marzo, el CD Extremadura consiguié un
importante triunfo por 2-1 frente al CD Badajoz, manteniendo su posicion de
liderazgo en la clasificacién y acercandose cada vez mas a su objetivo de

ascender a la Segunda RFEF.

ELA Extremadura Asociacion estuvo presente en este evento, destacando con
la presencia del innovador vehiculo Jaeco7SHS (Super Hibrido Enchufable),
aportado por la colaboracién entre la Fundacion CB y Omoda / Jaecoo - OJ
Maven.

Gracias al grupo OJMaven y a la Fundacion CB, la presencia de Ela
Extremadura robo todas las miradas, sumando su energia y compromiso a un
evento tan relevante. El estadio Francisco de la Hera conté con mas de 8.000
personas, reflejando la inmensa expectacion generada por este clasico

extremefno.
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Asamblea ELA Extremadura Asociacion - Jornada de Formacién en

Fisioterapia Respiratoria. Miajadas

Hoy, sabado veintidés de marzo, la Asociacion Ela Extremadura celebro en el

Hotel Triana de Miajadas (Céceres) una serie de actividades:

La jornada comenzo con la Asamblea, en la cual se presentaron las cuentas del
afo 2024 a cargo del tesorero Manuel Romero Lesmes, quien proporcion6 un
detallado informe de ingresos y gastos, mostrando un balance positivo y un

remanente econdmico favorable.

Seguidamente, Julio Angel Corchado Perera, voluntario de la Asociacién ELA
Extremadura present6 la memoria de actividades del afio pasado, un documento

gue recoge los eventos y logros alcanzados durante el afio 2024.

A continuacion, se proyect6 un video promocional de la asociaciéon con el
propésito de dar a conocer nuestro proyecto social, sensibilizar sobre la ELA,
mostrar la labor realizada, explicando la realidad tanto de la enfermedad como

de los pacientes que la padecen.

g\

"~ FISIOTERAPIA

RESPIRATORIA
ENLA ELA
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Después del visionado del documental, se llevd a cabo un taller de formacion
practica impartido por Angela Rol Garcia, fisioterapeuta respiratoria que atiende
a nuestros enfermos. Durante el taller, se establecieron los objetivos
fundamentales de la fisioterapia respiratoria: mantener la funcion pulmonar,

mejorar la eficacia de la respiracion, optimizar la ventilacion al despejar las vias

respiratorias y promover el drenaje de secreciones.

En este taller, enfermos de la Asociacién realizaron diversos ejercicios
respiratorios a modo de demostracion con la terapeuta utilizando el inspirémetro
volumétrico para medir la capacidad inspiratoria maxima y el volumen corriente;
el flujo expiratorio maximo (FEM) con el uso de un Peak Flow Meter (pico flujo
de tos); ejercicios con asistente de tos y técnicas de manipulacion respiratoria
pulmonar para el drenaje de mucosidades. Toda una demostracion de la

importancia y necesidad de la terapia respiratoria en los enfermos de ELA.
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La jornada concluy6 con una comida de hermandad para todos los asistentes,

un momento de convivencia que sirvi0 para unir y levantar el &nimo,

proporcionando un espacio calido y positivo para todas las familias presentes.

Desde ELA Extremadura, agradecemos profundamente a todos los enfermos
asistentes al evento, quienes junto con sus familias han demostrado una

admirable resiliencia frente a la enfermedad.

También expresamos nuestro sincero agradecimiento a la Fundaciéon CB y a
Omoda / Jaecoo - OJ Maven, cuya colaboracion fue fundamental para el éxito,
contando con la presencia del innovador vehiculo Jaeco7SHS (Super Hibrido
Enchufable), aportado por ambas instituciones, lo cual fue un atractivo afiadido

a la jornada.
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Concierto benéfico en Badajoz a favor de ELA Extremadura: Tributo a

Hombres G por Los Geiperman.

Ayer, 22 de marzo, a las 19:00 horas, el Treze Music Club de Badajoz fue el
escenario de un emocionante concierto benéfico a cargo de Los Geiperman,
quienes ofrecieron un vibrante tributo al mitico grupo espafiol Hombres G. Este

evento solidario logro reunir a numerosos asistentes dispuestos a disfrutar de un

espectaculo musical Unico mientras contribuian a una noble causa.

El concierto, organizado con el propdsito de recaudar fondos para la Asociacion
de Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) de Extremadura, ofrecié a los
presentes la oportunidad de deleitarse con los grandes éxitos de Hombres G

interpretados con la energia y pasion caracteristica de Los Geiperman.
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El precio simbodlico de la entrada, de 10
euros, se destind6 integramente a la
asociacion, con el objetivo de mejorar la
calidad de vida de las personas afectadas
por esta enfermedad y sus familias. Ademas,
quienes no pudieron asistir al evento
tuvieron la opcion de colaborar mediante la
modalidad de Fila 0, realizando donativos a
traves de una cuenta bancaria o la
plataforma FENLES.

La velada fue todo un éxito, no solo por la calidad musical ofrecida por Los

Geiperman, sino también por la generosidad del publico que se uni6 para apoyar

esta importante causa solidaria.
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iBadajoz vivié anoche un concierto inolvidable por una buena causa!

Hasta siempre . Ha sido un
verdadero placer ...

-
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Los musicos se fotografiaron con nosotros con el vehiculo Jaeco7SHS
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ELA Extremadura en el Espectaculo de Juan Davila en el Palacio de

Congresos de Caceres

El pasado domingo 23 de marzo, ELA Extremadura Asociacién tuvo la suerte
de asistir al espectaculo mas gamberro y divertido del pais en Caceres ,
protagonizado por el auténtico showman Juan D&vila, quien parece haber

vendido su alma para crear el monélogo mas hilarante del momento.

Un show impredecible en el que, aunque se sabe como empieza, es el publico

quien decide el final. Risas y diversion estuvieron garantizadas de principio a fin.

Durante la funcién, nuestro
coordinador de eventos, Rubén
Checa, tuvo la oportunidad de
intervenir en el espectaculo,
arrancando aplausos y consiguiendo
que el humor se combinara
perfectamente con la causa que
representamos: dar visibilidad a la
enfermedad de la ELA.
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https://www.facebook.com/Palacio-de-Congresos-de-C%C3%A1ceres-120140478065889/?__cft__%5b0%5d=AZUeNpdnJ_18cFcJLY5CALW0ZW5wNZgeQtM7RdwoWAPIbL1-e9fz7KKIRNXmFA5ju_1r8y1GZihKhQ3H_RX_6UrlqekOJMXC74WAF-Ziq6gbZ4stbgl-aG_Z8_-QP_vwv9IK_FlpMG7L8Qry4Im7GVoJPfUaM-NFTixyVoBON5P_NynM4lS9Bi_eo3zHzpWHrrg&__tn__=kK-R
https://www.facebook.com/Palacio-de-Congresos-de-C%C3%A1ceres-120140478065889/?__cft__%5b0%5d=AZUeNpdnJ_18cFcJLY5CALW0ZW5wNZgeQtM7RdwoWAPIbL1-e9fz7KKIRNXmFA5ju_1r8y1GZihKhQ3H_RX_6UrlqekOJMXC74WAF-Ziq6gbZ4stbgl-aG_Z8_-QP_vwv9IK_FlpMG7L8Qry4Im7GVoJPfUaM-NFTixyVoBON5P_NynM4lS9Bi_eo3zHzpWHrrg&__tn__=kK-R
https://www.facebook.com/elaextremadura?__cft__%5b0%5d=AZUeNpdnJ_18cFcJLY5CALW0ZW5wNZgeQtM7RdwoWAPIbL1-e9fz7KKIRNXmFA5ju_1r8y1GZihKhQ3H_RX_6UrlqekOJMXC74WAF-Ziq6gbZ4stbgl-aG_Z8_-QP_vwv9IK_FlpMG7L8Qry4Im7GVoJPfUaM-NFTixyVoBON5P_NynM4lS9Bi_eo3zHzpWHrrg&__tn__=-%5dK-R

Queremos felicitar sinceramente a Juan Davila y a todo su equipo por su
profesionalidad y generosidad. Eso si, de lo que hablé Rubén Checa sobre su
trabajo en la fabrica de tomates, no nos hacemos responsables. =

El propésito de ELA Extremadura sigue siendo claro: continuar visibilizando la
ELA hasta que se aprueben las ayudas que llevan demasiado tiempo estancadas
en la Ley ELA.
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Esperamos que el plan de choque de 63 millones de euros solicitados se hagan
efectivos lo antes posible, para que mas de quinientas familias con enfermos de
ELA en fase avanzada en toda Espafia no tengan que enfrentarse a la cruel
decision de perder a un padre, un hermano o un amigo por no tener derecho a

elegir entre vivir y morir dignamente.
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La Asociacion ELA Extremadura es declarada de utilidad publica,
un impulso clave para su labor social. Madrid

La Asociaciéon ELA Extremadura ha sido reconocida como entidad de utilidad
publica, un importante hito en su labor de apoyo a las personas afectadas por la
Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) y sus familias en la comunidad extremefia.

Este reconocimiento, publicado en el Boletin Oficial del Estado (BOE-num. 81
del 3 de abril de 2025)

Ela Extremadura destaca por su compromiso con el interés general y su impacto
positivo en la sociedad. Para obtener esta distincién, la asociacién ha
demostrado que opera de manera transparente, estable y continua, rindiendo
cuentas periddicamente y garantizando la participacion democratica de sus

miembros en la toma de decisiones.
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Este reconocimiento conlleva importantes beneficios, como la exencion del

Impuesto de Sociedades y la posibilidad de recibir donaciones con

incentivos fiscales, lo que fomenta el apoyo de particulares y empresas.

En el caso de los donantes particulares, (personas fisicas), las aportaciones
de hasta 250 euros permiten una deduccion del 80%, lo que implica que
Hacienda devuelve 200 euros por esa cantidad donada. Para importes
superiores, la deduccion es del 40% si se ha donado durante al menos dos afios
consecutivos con una cantidad igual o superior, y del 45% si la donacién se ha
mantenido durante mas de dos afos. El limite de deduccion es del 15% de la
base liquidable del IRPF.

Personas Fisicas Personas Juridicas

Hasta 250€ de donacion tendras un 80% de Deduccion ( de De 250 de donacion Hacienda te devolvera 70€
250€ Hacienda te devolvera 200€ )

Donaciones en General

DEDUCCION 40% 35%
80% DEDUCCION DEDUCCION
40% 45%

**Si ha donad

DEDUCCION DEDUCCION 0 o
consecutivos

**Si no ha donado **Si ha donado mas
mas de 2 anos de 2 aiios

consecutivos cansecutivos

Para las empresas, las donaciones pueden deducirse en el Impuesto de
Sociedades con una bonificacién del 35%, que aumenta al 40% si la empresa ha
donado a la misma entidad durante los ultimos tres afios con una cantidad igual
o mayor. El limite de deduccion es del 10% de la base imponible del ejercicio, y

si se supera, la empresa puede compensarlo en los diez afios siguientes.
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Ademas de los beneficios fiscales, esta declaracion refuerza la credibilidad y
transparencia de la Asociacion ELA Extremadura, aumentando la confianza
de socios, voluntarios y donantes. También facilita el acceso a subvenciones
publicas y privadas y permite establecer convenios con administraciones
para mejorar la atencion a las personas con ELA. Asimismo, la exencién de
impuestos locales, como el IBI, reducira los costes operativos, favoreciendo la

expansion y mejora de sus servicios.

Este reconocimiento supone un gran
avance para la  asociacion,
consolidando su labor y
permitiéndole seguir trabajando en
la mejora de la calidad de vida de
quienes padecen esta enfermedad.
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Extremadura alza la voz por la Ley ELA. Toledo

En el Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud, celebrado en
Toledo, la Consejera de Salud y Servicios Sociales de Extremadura, Sara
Garcia Espada, exigi6 al Gobierno central la financiacién urgente para la
implementacion delaLey ELA, aprobada en octubre, pero aun sin presupuesto

asignado.

Espada defendié con firmeza los derechos de los pacientes con Esclerosis
Lateral Amiotréfica (ELA), sefialando que no se puede permitir que la ley siga
sin aplicarse por falta de recursos. “Es un derecho recogido en la ley y

debemos garantizar una atencion digna y adecuada”, afirmo.

Tras la reunién, Espada informé personalmente a Lola Dorado, presidenta de
ELA Extremadura, reforzando su compromiso con las personas afectadas y sus

familias.

Desde ELA Extremadura, recientemente reconocida como entidad de utilidad
publica, agradecemos profundamente a la Junta de Extremadura y a la
Consejera Espada por su valentia, sensibilidad y compromiso con los pacientes,

no solo en nuestra comunidad, sino en toda Espafia. Su voz nos da esperanza.

5
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Rubén Tanco inspira en el Gran Evento Solidario del CRA Tierra de Barros

a favor de ELA Extremadura. Corte de Peleas

Corte de Peleas, 9 de abril de 2025 — ElI CRA Tierra de Barros ha celebrado
hoy un emotivo y enriquecedor Gran Evento Solidario (Corte de Peleas, Entrin
y Retamar), con un programa cargado de actividades para concienciar y

recaudar fondos a favor de ELA Extremadura.

La jornada comenzé con un Mercadillo Solidario a las 12:00 h, donde
alumnado, familias y docentes se unieron para ofrecer productos solidarios cuya
recaudacion sera destinada a la asociacion. Al mismo tiempo, se disfrutd de un
bocadillo solidario en el patio de Infantil y Primaria, fomentando asi la

participacion colectiva y el compafierismo.

A continuacion, en la Casa de la Cultura de Corte de Peleas, se proyecto el
video corporativo de ELA Extremadura, una pieza que refleja el trabajo, los

valores y la lucha diaria de quienes conviven con esta enfermedad.

Uno de los momentos mas especiales de la jornada fue la intervencion del
ciclista adaptado Rubén Tanco, Campedn de Espafia y Capitan del equipo
Fundacién CB Integra Team. Su presentacion fue introducida por Rubén Checa,
Coordinador de Eventos de ELA Extremadura. Tanco hablo sobre deporte e
inclusion, compartiendo su experiencia personal y destacando referentes
paralimpicos como modelos de superaciéon. Mencioné el programa “Superacion

sobre ruedas” de la Fundacion Jévenes y Deporte, en el que participa
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activamente, y subrayé su compromiso como imagen de la Fundacion CB,

entidad colaboradora de ELA Extremadura.

La jornada finaliz6 con una emocionante Carrera/Marcha Solidaria, en la que
alumnos, docentes, familias y vecinos se unieron corriendo o caminando por la

causa, vistiendo alguna prenda verde como simbolo de apoyo.

Desde ELA Extremadura, expresamos nuestro mas sincero agradecimiento a
Rubén Tanco y a la Fundacion CB, asi como a las AMPAs y Ayuntamientos
colaboradores, por caminar junto a nosotros en esta lucha llena de esperanza,

visibilidad y solidaridad.

ELA existe @
E 10CELA
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“Luz por la ELA”: un gesto de fe y solidaridad en Caceres “

El pasado S4bado de Pasion, el Templo de Santo Domingo en Céaceres fue
escenario del acto “Luz por la ELA”, una iniciativa organizada por la Hermandad
de la Salud y Estrella para dar visibilidad a los enfermos de Esclerosis Lateral

Amiotrofica (ELA) y apoyar la investigacion médica. Durante la ceremonia, se

encendidé una vela simbdlica como gesto de esperanza y solidaridad.

Al evento asistieron representantes de la Asociacion de Enfermos de ELA, el
presidente del Colegio de Médicos de Caceres, Dr. Evelio Robles Agiero, y
miembros de ELA Extremadura, entre ellos Elena, enferma de ELA, y los
voluntarios Angel y Tati, en un emotivo momento de reconocimiento y respeto

hacia quienes conviven con esta enfermedad.
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La accion refuerza el compromiso social de la Hermandad, que ya en 2023 habia
impulsado una camparfa solidaria para ayudar a un paciente. Desde ELA
Extremadura agradecieron el apoyo recibido, destacando que gestos como este
: & fortalecen la Iucha colectiva. Céceres se
convierte asi en un ejemplo de cémo la fe, la
solidaridad y el compromiso pueden unirse en

favor de una causa comun.

Desde Ela Extremadura damos las gracias a
la Cofradia, al Colegio de Médicos de Caceres
y a todas las personas voluntarias que se han
sumado a esta causa. Actos como este nos
recuerdan que no estamos solos, que cada
gesto cuenta y que la lucha contra la ELA
necesita del compromiso de toda la sociedad.
Es una luz que no solo ilumina, sino que

también abraza.”
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Un gesto que vale oro: Gracias AMAC Aldeanueva del Camino

17 de abril Aldeanueva del Camino. -La Asociacion Amigos de Aldeanueva del
Camino (AMAC) ha realizado una generosa donacién de 1012 € a ELA
Extremadura, fruto de la recaudacion obtenida en un mercadillo solidario
organizado en la localidad. La entrega fue realizada a nuestro coordinador de

eventos, Rubén Checa Galvan, como muestra de compromiso con las personas

gue convivimos con la ELA en Extremadura.

Desde ELA Extremadura queremos expresar nuestro mas sincero
agradecimiento a AMAC y a todas las personas que hicieron posible este evento.
Este gesto no solo supone un apoyo econdmico, sino también un impulso
solidario que nos anima a seguir trabajando por la atencion, la visibilidad y los

derechos de quienes viven con ELA.

xiste
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Exito Solidario en la Romeria de San Bartolomé: Miajadas Recauda 885
Euros para ELA Extremadura

Miajadas, 21 de abril de 2025 — La tradicional romeria de San Bartolomé,
celebrada este Lunes de Pascua en la Explanada de Arriba, ha vivido este afio
una edicibn muy especial bajo el lema #CalderetaConCoraz6n, uniendo
tradicion, gastronomia y solidaridad.

Cientos de vecinos y visitantes participaron en una degustacion benéfica de
caldereta y gazpacho, amenizada con musica y marcada por un fuerte espiritu
solidario. El evento, organizado a beneficio de la Asociaciéon ELA Extremadura,
contd con el patrocinio del Excmo. Ayuntamiento de Miajadas, que ofrecid 250
raciones a un precio simbdlico de 2 euros.

A esta iniciativa se sumo la empresa Catering Pianno, que dond 54 raciones
mas, reafirmando su compromiso constante con esta causa. En agradecimiento,
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la Asociacibn ELA Extremadura hizo entrega a Pianno de una placa
conmemorativa por su implicacion solidaria.

En total, se sirvieron 304 raciones, y gracias a la colaboracion de todos los
asistentes, se logré una recaudacion de 885 euros, que se destinaran
integramente a apoyar a las personas afectadas por ELA en la region.

La jornada comenzo con la emotiva procesion de las imagenes de San Bartolomé
y la Virgen de la Consolacion, en un ambiente cargado de devocion, convivencia
y compromiso social.

Desde la Asociacion ELA Extremadura se quiere agradecer profundamente al
Ayuntamiento de Miajadas, a Catering Pianno, a los romeros, colaboradores y
asistentes por hacer posible esta jornada solidaria.

Una mencién especial se dirige a la familia de Lucas y Reme, por su ejemplo
de lucha, entrega y generosidad, que inspiran a toda la comunidad.
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Solidaridad en Badajoz: la Residencia Virgen de la Soledad dona material

de apoyo a ELA Extremadura

Badajoz, 26 de abril de 2025. La Residencia Virgen de la Soledad de las
Hermanitas de los Desamparados ha donado 15 sillas de ruedas (eléctricas y
manuales) y una grua a la Asociacion ELA Extremadura, tras el contacto de los

voluntarios Montse, José Manuel y Carlos con la directora, Madre Ana Isabel.

_HOGAR RESIDENGIA VIRGEN
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Esta donacion permitira mejorar la calidad de vida de las personas afectadas por
Esclerosis Lateral Amiotréfica en la regidn. Ambas entidades han expresado su
deseo de mantener el contacto para futuras colaboraciones. ELA Extremadura

ha agradecido profundamente este gesto solidario y comprometido.
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Exito rotundo de la VIl Carrera Solidaria del Colegio Diocesano de Céaceres

a favor de ELA Extremadura

Céceres, 26 de abril de 2025. El Colegio Diocesano José Luis Cotallo celebrd
con gran éxito su VII Carrera Solidaria a favor de ELA Extremadura, tras
aplazarse en marzo por causas meteorologicas. Numerosas personas de todas

las edades participaron en carreras, patinaje, relevos y actividades paralelas

como talleres, castillos hinchables, zumba y una paella final.

Organizada por el profesor Juan Manuel Rama Garcia y con el apoyo del
Ayuntamiento de Céaceres, la jornada demostrd el compromiso de la comunidad
educativa y vecinal con esta causa solidaria. Desde ELA Extremadura
agradecemos profundamente la colaboracion de todos los implicados.
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Bafios de Montemayor/ Real de la Jara: Viaextrema348

El 3 de mayo de 2025 se celebré6 en Extremadura la cuarta edicion de la
Viaextrema348, una ultramaraton ciclista solidaria que recorrio 348 kilbmetros y
3.750 metros de desnivel en menos de 24 horas, desde Bafios de Montemayor
hasta el Castillo del Real de la Jara. Participaron 50 ciclistas de distintas

nacionalidades en condiciones de semi-autosuficiencia, siguiendo el trazado de
la GR-100 de la Via de la Plata.
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Este afio, el evento tuvo un caracter benéfico a favor de la Asociacion de ELA
Extremadura. Se agradecio especialmente a los organizadores Ismael Masero
y Juan Manuel Gonzalez “Telin”, asi como a los participantes, patrocinadores e
instituciones. El recorrido incluy6 avituallamientos en Galisteo (km 75), Caceres
(km 135), Proserpina (km 200), y Zafra (km 270). La llegada al castillo fue una
emotiva celebracion con la participacién del pueblo y sus autoridades. La
Viaextrema348 destaco por su espiritu de superacién y solidaridad.

La Viaextrema348 no solo ha demostrado los limites que se pueden superar con
esfuerzo y determinacion, sino también la fuerza de una comunidad unida por

una causa solidaria.
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AEXPAINBA y Fundaciéon Magdalena Moriche celebran su 27° Aniversario
con un Dia del Centro lleno de magia oriental, invita al coordinador de Ela

Extremadura. Badajoz

Hoy se ha celebrado en Badajoz el Dia del Centro 2025 de AEXPAINBA vy la
Fundacién Magdalena Moriche, conmemorando 27 afios de trabajo por la
inclusion de personas con inteligencia limite y discapacidad intelectual ligera.
Bajo una tematica inspirada en La India, Las Mil y Una Noches y el Mundo
Oriental, la jornada ofrecid actividades como migas, musica en vivo, tdmbola,

sorteos y ambiente multicultural.

Durante el evento, al que asistieron representantes del &mbito social y politico,
el diputado nacional del Partido Popular, Antonio Cavacasillas Rodriguez,
anuncié una importante iniciativa: su grupo parlamentario ha presentado una
proposicién no de ley, con fecha 6 de mayo, instando al Gobierno a financiar con
caracter urgente la Ley 3/2024, de 30 de octubre, destinada a mejorar la calidad
de vida de personas con Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) y otras

enfermedades de alta complejidad e irreversibles.

Desde ELA Extremadura, se valoré tanto la calida acogida como el compromiso

politico mostrado, subrayando la importancia de seguir avanzando en derechos

AEXPAINBA vy la  Fundacion
Magdalena Moriche reafirman su
compromiso con la autonomia, el
respeto y la inclusion. jFeliz 27°

aniversario!
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Una noche de teatro solidario llena de emocidn y esperanza en Malpartida

de Céceres.

Malpartida de Caceres, 11 de mayo de 2025 — La Casa de Cultura de Malpartida
de Caceres fue testigo de una velada inolvidable marcada por la solidaridad y el
arte. El publico asistié con entusiasmo a la representacion del musical Grease,
puesta en escena por el grupo juvenil amateur Sincroniateatro. El evento, que
no solo fue un espectaculo de talento joven, sino también un gesto de apoyo y
compromiso con una causa urgente: la lucha contra la Esclerosis Lateral
Amiotroéfica (ELA).

La recaudacion integra de la funcion, que ascendié a 650 euros, fue destinada a
ELA Extremadura, asociacibn que desempefia un papel crucial en la
investigacion de esta enfermedad neurodegenerativa y en la mejora de la calidad
de vida de las personas afectadas y sus familias. Gracias a gestos como este, la
visibilizacion de la ELA continda creciendo, y con ella, la esperanza de quienes

conviven con esta dura realidad.

En nombre de todos los afectados por ELA en Extremadura, es imprescindible
trasladar un agradecimiento profundo y sincero a todas las personas e
instituciones que hicieron posible esta noche méagica en especial al grupo teatral
sincroniateatro, al Ayuntamiento de Malpartida de Céceres y a Eden

Granado, por su apoyo técnico. Desde ELA Extremadura, gracias por

recordarnos que la ELA existe y que la solidaridad también,
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ELA Extremadura gana visibilidad en los IX Premios de Turismo del
Periddico de Extremadura.

Montijo 13 de mayo de 2025. La Asociacion ELA Extremadura ha estado
presente este 13 de mayo en los IX Premios de Turismo del Periodico de
Extremadura, una gala celebrada en el Teatro Nuevo Calderon de Montijo que
ha contado con la presencia de destacadas autoridades y profesionales del

sector turistico y cultural de la region.

IX Premios Turismo ﬂ]\

el Peri6dico (]
IX EDICION

JUNTA DE EXTREMADUEA
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Este evento, organizado por el Peridédico de Extremadura y auspiciado por la
Junta de Extremadura y el Ayuntamiento de Montijo, ha servido como un
escaparate excepcional para visibilizar el trabajo de la Asociacion ELA
Extremadura. Representada por Antonio Cabafias y el coordinador de eventos
de nuestra Asociacion Luis Rubén Checa Galvan. La asociacion ha
aprovechado la ocasion para dar a conocer su proyecto y sensibilizar sobre la

Esclerosis Lateral Amiotrofica ante las autoridades presentes.
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Entre los asistentes de relevancia se encontraban la consejera de Cultura,
Victoria Bazaga; el alcalde de Montijo, Javier Cienfuegos; la directora del
Periddico de Extremadura, Marisol Lépez del Estel, Juan Maria Delfa, Victor
Piriz, Gema Cortés etc. quienes mostraron su apoyo e interés por la labor de
ELA Extremadura.

En esta novena edicion, los premios han reconocido lugares emblematicos
como el Monasterio de Yuste y la villa romana de Torreaguila, en una gala
conducida por Alicia Senovilla que celebro la riqueza patrimonial y turistica de la

region.
La participacion de ELA Extremadura en este tipo de actos refuerza su

compromiso con la visibilidad de la enfermedad y la integracion de sus
reivindicaciones en todos los @mbitos sociales y culturales de la comunidad.
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Mercadillo Solidario del IES Puerta de la Serena de Villanueva de la Serena

a favor de Ela Extremadura

Un afio mas, el Departamento de Lengua del IES Puerta de la Serena de
Villanueva de la Serena ha organizado su mercadillo solidario de libros, con
la participacion de alumnos y profesores. En esta ocasion, han decidido destinar
la recaudacion a nuestra asociacion, consiguiendo un total de 330 euros.

Desde Ela Extremadura queremos dar las gracias de corazon al IES Puerta de

la Serena, al equipo de biblioteca y, muy especialmente, a Maria Julia por

su implicacién, generosidad y carifio. jGracias por apoyar nuestra labor! “+'&'
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El CRA Tierra de Barros, un aliado constante en la lucha contra la ELA
Corte de Peleas, 16 de mayo de 2025

Una vez mas, el CRA Tierra de Barros ha demostrado su firme compromiso
con las causas solidarias, especialmente con la visibilidad y lucha contra la ELA
(Esclerosis Lateral Amiotréfica). Desde sus tres localidades —Entrin Bajo,

Retamar y Corte de Peleas— toda la comunidad educativa se ha volcado con

entusiasmo en las actividades organizadas a beneficio de ELA Extremadura.

Profesores, alumnos y, de forma destacada, las familias han participado
activamente a través de las AMPAS de Entrin Bajo y Corte de Peleas. Gracias a
los mercadillos solidarios organizados por estos colectivos, se han recaudado
671,97 €, que se suman a los 1.000 € obtenidos durante las celebraciones del

carnaval, alcanzando una suma significativa en apoyo a esta causa.

Sin embargo, desde ELA Extremadura queremos destacar que lo mas valioso no
es solo el dinero recaudado, sino el enorme valor humano que implica este gesto
solidario. La visibilidad que nos brindan acciones como las del CRA Tierra de
Barros es fundamental para seguir dando a conocer la realidad de las personas
gue conviven con esta enfermedad en nuestra region.
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Agradecemos profundamente al CRA Tierra de Barros por su implicacién
constante y generosa. Su compromiso con los enfermos de ELA extremefios no
pasa desapercibido y les convierte en un ejemplo de solidaridad activa que
esperamos siga inspirando a muchas otras comunidades educativas. Gracias

por estar, una vez mas, a nuestro lado.
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ELA Extremadura: Una Lucha Constante por la Dignidad y la Justicia para

los Enfermos de ELA

Madrid 18-05-25. En una sociedad que aspira a la justicia y la inclusion, resulta
inaceptable que a dia de hoy los enfermos de Esclerosis Lateral Amiotrofica
(ELA) sigan siendo victimas del olvido institucional. A pesar de la aprobacién de
la llamada "Ley ELA", su no implementacion efectiva y la falta de dotacion
presupuestaria por parte del Gobierno central suponen un acto de dejacion de
funciones que condena a cientos de personas y sus familias a vivir sin los

recursos minimos necesarios para afrontar esta enfermedad degenerativa.

. —— e (]
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La situacion es especialmente critica en regiones como Extremadura, donde la
carencia de apoyos publicos suficientes se suple, de manera heroica, con el
esfuerzo de asociaciones como ELA Extremadura. Esta organizacion no solo
mantiene en pie los servicios esenciales para los enfermos de ELA, sino que
también se convierte en su voz, su sostén emocional, y su principal defensa ante

la inaccion de las administraciones publicas.

Gracias al compromiso inquebrantable de voluntarios, asociados, empresas
colaboradoras y entidades deportivas solidarias, ELA Extremadura continta
prestando servicios de atencion, informacién, apoyo psicologico y asistencia a
familias, sin que esto suponga un gasto adicional para quienes ya lo han perdido

casi todo. La asociacion anuncia con firmeza que ira donde tenga que ir y se
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movera donde haga
falta para seguir
garantizando estos

servicios
fundamentales. La
lucha no se detendra
hasta que la Ley
ELA cuente con los
recursos necesarios
que permitan su

ejecucion real vy

efectiva.
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Entre las muchas muestras de apoyo recibidas, es justo destacar el papel

comprometido del Atlético de Madrid, una entidad que ha demostrado una
sensibilidad ejemplar con la causa. No solo han colaborado institucionalmente
con ELA Extremadura, sino que han impulsado gestos de gran visibilidad publica,
como cuando los equipos del Atlético de Madrid y del Real Madrid saltaron al
campo con una pancarta a favor de los enfermos de ELA en partidos de Copa

del Rey. Este afio, repitieron ese gesto solidario en el encuentro ante el

Cacerefio.
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Ademas, el Congreso de Pefias del Atlético de
Madrid, celebrado en Badajoz, brind6 a ELA
Extremadura una plataforma para seguir haciendo
visible su lucha y estrechar aun mas los lazos de
colaboracion. Esta alianza solidaria sigue abierta y
activa, y representa una enorme alegria para la
asociacion, que encuentra en estas entidades
deportivas no solo aliados estratégicos, sino
también un motivo de esperanza. ‘ A

Un momento especialmente emotivo fue la invitacion que el club rojiblanco hizo
recientemente a nuestro coordinador Rubén Checa y a su hija Valeria, quienes
vivieron una experiencia inolvidable en el estadio Metropolitano, presenciando el
partido Atlético de Madrid - Betis desde una posicion privilegiada, justo detras
del banquillo de los jugadores y del entrenador Diego Simeone. Una experiencia
que alimenta el espiritu de lucha y visibiliza, en un entorno de primer nivel, la

importancia de esta causa.

ELA Extremadura reafirma su
compromiso de seguir luchando sin
descanso para que la Ley ELA no
guede en papel mojado, para que
se le asignen los recursos que
merece, y para que ningun enfermo
mas tenga que enfrentarse a esta
enfermedad sin apoyo. La dignidad
no puede depender del esfuerzo

voluntario, sino del cumplimiento de

ELA
EXTREMADy 2 . . .
& w,_wl_’?" 5 las obligaciones del Estado. Hasta
| $3 e |

entonces, seguiremos en pie.

Porque la ELA no espera. Y

nosotros tampoco.

Julio Angel Corchado Perera. Ela Extremadura Asociacion. https://elaextremadura.org
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OJ MAVEN OMODA JAECOO y ELA Extremadura se unen por la

movilidad solidaria con la presentacion del nuevo OMODA 9 SHS

Badajoz, 22 de mayo de 2025.

La sede de OJ MAVEN OMODA JAECOO en Badajoz fue el escenario de un
evento tan tecnoldgico como solidario: la presentacion oficial del nuevo OMODA
9 SHS, un SUV hibrido enchufable de ultima generacion, que encarna los valores
de innovacion, sostenibilidad y compromiso social. La cita, celebrada a las 19:00
horas, cont6 con una notable asistencia de publico, medios locales y la presencia

especial de ELA Extremadura, entidad invitada en esta ocasion tan significativa.

s . 1 ' _ 1

El OMODA 9 SHS (Super Hybrid System) representa un gran salto en la
movilidad sostenible. Equipado con un sistema hibrido enchufable que combina
un motor 1.5 turbo de gasolina y dos potentes motores eléctricos, el
vehiculo alcanza una potencia conjunta de mas de 535 CV. Su bateria de 34,46

kWh le otorga una autonomia 100% eléctrica de hasta 145 km, mientras que
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la autonomia total supera los 1.100 km, convirtiéndolo en una opcion ideal
tanto para trayectos urbanos como largos desplazamientos. Un vehiculo que no

solo destaca por su disefio futurista, Sino por su compromiso con un nuevo

modelo de movilidad mas eficiente y responsable.

El evento también sirvié para consolidar la relacion entre OJ MAVEN OMODA
JAECOO y ELA Extremadura establecida a principios de este afio 2025, a
través de la cesion del innovador modelo Jaecoo 7 SHS a la asociacion. Este
vehiculo permite a nuestra Asociacion, mejorar su capacidad de atencién directa
a los afectados por la ELA en la region, facilitando el transporte y apoyando

actividades de concienciacion.

En el marco de esta colaboracion, OJ MAVEN OMODA JAECOO entreg6 un

cheque de 5.000 euros a Lola Dorado, presidenta de ELA Extremadura. Suma
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correspondiente a la devolucién de todas las cuotas del renting del vehiculo
adquirido gracias a la Fundacion CB DESDE PRINCIPIOS DE ANO que seran
destinados integramente a proyectos que mejoren la calidad de vida de los
enfermos de ELA extremefos. Dorado agradecié el gesto solidario en nombre
de toda la asociacion, dirigiendo palabras especiales a @Carlos Venegas y al
equipo de Grupo Maven.

"
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La gestion del acuerdo de colaboracion fue gestionado y coordinada por Luis
Rubén Checa Galvan, responsable de eventos de ELA Extremadura, cuya labor
fue reconocida durante el acto, que también conté con la presencia de

numerosos voluntarios de la asociacion.

La jornada concluyo con un bufé donde asistentes, miembros de la asociacion y
el equipo de OMODA JAECOO compartieron momentos de camaraderia. Un
final calido para un acto que unio tecnologia de vanguardia y sensibilidad social

en una misma carrera hacia el futuro.
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CAMPANA 2025 A
EMPRESA COLABORADORA ( ﬂﬂ J
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Estimado/a Empresario/a: \ ' j/:,?"l"\_v/./i\

Ela Extremadura es una Asociacion sin animo 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
masculos, el habla, la deglucion y la respiracion hasta provocar la muerte en un periodo

de tres a cinco afios y a veces en mucho menos tiempo.

No obstante, los enfermos de Ela pueden mejorar significativamente su calidad de vida
con una atencién adecuada: fisioterapia y rehabilitacion, logopedia, terapia
ocupacional, psicolégica etc. servicios que ofrecemos desde nuestra Asociacion Ela

Extremadura a mas de 100 familias de nuestra Comunidad con enfermos de Ela.

Después de 7 meses LA LEY ELA aprobada el 23 de octubre 25 sigue sin
financiacion ni aplicacion, las ayudas del estado no llegan. Necesitamos mas que

nuncatu colaboracion para seguir ofreciendo estos servicios a nuestros enfermos

afectados participando en Nuestra Campafia de Empresa Colaboradora donando a

partir de 50€ anuales a nuestra cuenta ES5I 0049 5247 8021 1696 3539 o a nuestro

BIZUM I I 876.Certificaremos tu colaboracién DESDE 50 € con novedades

de deducciones fiscales a ser declarada nuestra

Asociacién de UTILIDAD PUBLICA (BOE 03 abril 25) y te entregaremos una
pegatina conmemorativa como empresa colaboradora de Ela Extremadura que podras

colocar en un lugar visible de tu empresa. Muchas gracias.

ASOCIACION ELA EXTREMADURA 28 DE MAYO 2025

LA PRESIDENTA: LOLA DORADO CALASANZ

Contacto: Rubén Checa ELA > 013 s
Teléfono: 6163947 61 |t _,kff:(a s

La ELA existe
CondcELA
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Santander acoge la Cumbre Nacional por la ELA con participacion de ELA

Extremadura

Santander, 29 de mayo de 2025.Durante los dias 27 y 28 de mayo, la ciudad
de Santander en el palacio de la Magdalena fue el epicentro de la lucha contra
la Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA), al albergar la Cumbre Nacional por la
ELA, un encuentro que reunié a asociaciones, pacientes, expertos sanitarios y

representantes politicos con un objetivo comun: avanzar en la atencion integral

y los derechos de las personas afectadas por esta devastadora enfermedad.

Durante la cumbre, también participaron referentes nacionales como los
responsables de las unidades ELA del Hospital Carlos Il de Madrid y del
Hospital Universitario de Bellvitge, quienes explicaron a las Comunidades
Auténomas el funcionamiento de estas unidades especializadas y por qué su

implantacion es urgente en todo el territorio.
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Se abordaron temas fundamentales como la movilidad reducida, los derechos
sanitarios, la situacion de dependencia, el uso de tecnologia asistida, asi
como el acceso a logopedia, fisioterapia adaptada, asistencia técnica y el
altisimo coste emocional y econémico que asumen muchas familias sin
recursos ni respaldo institucional. Esta cumbre no fue un evento mas. Fue

una exigencia. Una llamada a la accion para convertir la Ley ELA en vida real.

La cumbre incluyd mesas redondas, ponencias cientificas, sesiones de
trabajo colaborativo y un emotivo acto conmemorativo en el que se recordo
a quienes han perdido la vida por ELA. Las asociaciones coincidieron en
reclamar una red nacional de atencién especializada, mas inversién en

investigacién y un mayor compromiso politico sostenido en el tiempo.

La presencia de ELA Extremadura no pasé desapercibida. La presidenta Lola
Dorado Calasanz represento a la asociacion extremefia en un evento clave para
visibilizar la enfermedad y reclamar mejoras urgentes. Lola Dorado Calasanz
participé activamente en las reuniones de coordinacién con otras entidades
autondémicas, abogando por una estrategia conjunta que integre a todas las

comunidades y no deje atras a ninguna region.
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Para ELA Extremadura, este encuentro ha supuesto un nuevo impulso para

seguir luchando, desde el corazén del suroeste espafiol, por un presente mas

digno y un futuro esperanzador para las personas con ELA.

La Cumbre Nacional por la ELA celebrada en Santander finalizé con un firme
llamado a la accion para implementar de manera urgente la Ley ELA. Los
participantes subrayaron la necesidad de garantizar una financiacion adecuada
que permita a las personas afectadas acceder a cuidados dignos, unidades
especializadas, investigacion y asistencia domiciliaria. Durante el encuentro, se
hizo hincapié en la urgencia de adoptar medidas concretas sin mas dilaciones,
ya que la enfermedad progresa de forma implacable. Asimismo, se destacé la
relevancia de la colaboracién entre las Comunidades Auténomas y la
Confederacion Nacional de Entidades de ELA (ConELA) como clave para una

aplicacion rapida y efectiva de la normativa.
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Veteranos de Badajoz y Extremadura emocionan en el Francisco de la Hera

en un partido solidario por la ELA

Almendralejo, 30 de mayo de 2025 — La noche de este viernes, el estadio
Francisco de la Hera se convirtié en el escenario de una cita inolvidable donde
el futbol y la solidaridad se unieron para apoyar la lucha contra la Esclerosis
Lateral Amiotrofica (ELA). Los veteranos del Badajoz y del Extremadura
disputaron un partido solidario organizado por la Asociacion ELA Extremadura,

con el objetivo de recaudar fondos y dar visibilidad a esta enfermedad que afecta

a cerca de un centenar de personas en la region.

El evento, impulsado por exjugadores como Alfonso Martinez ‘Tete’ y Antonio
Alvarez ‘Ito’, reunié sobre el césped a leyendas del futbol regional como Pedro
José, Félix Carballo, Carlos Rubén, Eduardo Abadal, Javi Pérez, Rafa Pozo,

Emilio Tienza, Jorge Zafra y Valverde, entre otros.
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El saque de honor fue realizado por Macarena, vecina de Almendralejo y
afectada por ELA, quien recibi6 un calido homenaje por parte del publico
asistente. Durante el acto, se le hizo entrega de un ramo de flores donado por la
floristeria Paloma, de Talavera la Real. Al evento acudieron también sus
familiares, entre ellos su hija Camino y varios allegados, asi como representantes
locales de distintos partidos politicos y del Ayuntamiento de Almendralejo.

También estuvo presente Santiago Amaro, director general de Jovenes y

Deportes de la Junta de Extremadura.

Las entradas, con un coste simbdlico de tres euros, junto a la fila 0 y las
donaciones a través del Bizum 11876, permitieron a la asociacion recaudar una
cantidad que se destinara integramente a mejorar la calidad de vida de los

enfermos y sus familias.
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Rubén Checa, coordinador de la Asociacion ELA Extremadura, destaco la
importancia de este tipo de actos para mantener viva la lucha en un contexto
donde, a pesar de la aprobacion de una ley nacional, los pacientes siguen sin
recibir las ayudas necesarias. “Seguimos moviéndonos todo lo que podemos

porque sin estos eventos seria imposible continuar. La ley est4 aprobada, pero

no aplicada, y eso nos deja solos”, afirmd.

Desde ELA Extremadura se quiere agradecer profundamente a todos los
veteranos participantes por su generosidad y compromiso, a los voluntarios que
hicieron posible la organizacion del evento, al publico asistente por su apoyo, a
la floristeria Paloma por su bonito gesto, a las autoridades presentes por su
implicacién, y al CD Extremadura por la cesion del campo y su entrega solidaria.
Una vez mas, el deporte demostrd su poder para visibilizar causas urgentes y
unir a una comunidad en torno a la esperanza y el apoyo mutuo.

& FRANCISCO DELA HER
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Reunidn de ELA Extremadura en la sede del PP

Badajoz 04 de junio. Esta mafana, representantes de ELA Extremadura han
visitado la sede provincial del Partido Popular en Badajoz, donde fueron
cordialmente recibidos por los diputados nacionales Antonio Cavacasillas y

Alfonso Carlos Macias.

Por parte de nuestra asociacion acudieron Lola Dorado (Presidenta), Manuel
Romero (Tesorero), Rubén Checa (Coordinador de Eventos) y Teresa Diaz Lima

(Voluntaria), quienes trasladaron las inquietudes y necesidades del colectivo.

Durante el encuentro, se abordaron aspectos clave sobre la situacién actual de
la ELA y los pasos necesarios para aplicar de forma real y efectiva la Ley ELA.
Nuestro equipo valor6 muy positivamente las explicaciones recibidas y el

compromiso expresado por ambos diputados.

Seguiremos luchando para garantizar apoyos, cuidados y dignidad para todas

las personas afectadas por la ELA y sus familias.
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Ofrenda Floral de los Bikers ala Virgen de la Vega para dar visibilidad

ala ELA. Moraleja

Moraleja, 8 de junio de 2025. Este domingo, la localidad de Moraleja ha
acogido uno de los momentos mas emotivos del fin de semana motero: la
Ofrenda Floral a la Virgen de la Vega, celebrada en la parroquia de
Nuestra Sefora de la Piedad, en el marco de la VII Concentracion
Moraleja Biker. El evento ha contado con la participacion de mas de 400

moteros y ha estado cargado de simbolismo, solidaridad y compromiso

con la visibilidad de la ELA (Esclerosis Lateral Amiotrofica).

Organizado por Moraleja Biker, con la colaboracion del Ayuntamiento de
Moraleja y diversas entidades, el acto se enmarca dentro del movimiento
"Bikers por la ELA", una iniciativa que continta creciendo en apoyo y
alcance. La ofrenda, protagonizada por motoristas de toda Extremadura,
ha llenado la parroquia de flores como simbolo de esperanza y lucha,
rindiendo homenaje a las personas que conviven con esta dura

enfermedad.
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El acto ha contado con la presencia de autoridades regionales y locales,
como el Director General de la Consejeria de Salud y Servicios Sociales
de la Junta de Extremadura, Jorge Rebollo Mayordomo, el alcalde de
Moraleja, Julio César Herrera Campo, y la Diputada Provincial de
Céceres, Maria Angélica Garcia. Todos ellos han querido mostrar su

respaldo a la causa y su agradecimiento a los moteros por su labor de

concienciacion.

Lola Dorado, presidenta de la Asociacion ELA Extremadura, ha
intervenido emocionada, destacando la importancia de este tipo de actos
para dar visibilidad a la enfermedad y crear redes de apoyo para los
afectados y sus familias. Durante sus palabras, ha agradecido de forma
especial a Carlos de Pablos, representante de Bikers por la ELA, por su

implicacion y compromiso continuo con esta causa solidaria.
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Tras la ofrenda, los asistentes se desplazaron a la Plaza de Espafa de
Moraleja, donde moteros, autoridades y vecinos se concentraron para
inmortalizar el momento en una gran fotografia de hermandad frente al
Ayuntamiento, simbolo del espiritu de union y fuerza colectiva que

caracteriza esta iniciativa.

Ademas de Ia
ofrenda floral, la VII
Concentracion
Moraleja Biker ha
incluido
conciertos, rutas
moteras y
actividades
solidarias durante

todo el fin de

semana, convirtiéndose en una auténtica celebracion de fraternidad en
torno a una causa que nos necesita a todos.

Este evento es, sin duda, una prueba mas de que la solidaridad sobre
ruedas puede llegar muy lejos. Desde la Asociacion ELA Extremadura
gueremos expresar nuestro mas sincero agradecimiento a todos los
organizadores, participantes y colaboradores por su generosidad y su

compromiso con la causa.

iGracias, Moraleja, Gracias Biker por hacer que la voz de los
enfermos de ELA se escuche mas fuerte que nunca!
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Las Leyendas del Futbol Espafol brillan en Villanueva de la Serena en

Apoyo a ELA Extremadura

Villanueva de la Serena, sabado 14 de junio — El Estadio Municipal
Villanovense vivio una jornada historica con la celebracion de un emocionante
partido de fatbol entre las leyendas de la Seleccion Espafiola y los veteranos del
Villanovense. El resultado final fue de 2 a 4 afavor de las Leyendas de Espafia,

en un duelo cargado de emocion, compafierismo y solidaridad.

o
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El evento tuvo un marcado caracter social, al contar con la destacada presencia
de Luis Rubén Checa Galvan, Coordinador de ELA Extremadura, quien con su
implicacién aporté visibilidad a la causa de la Esclerosis Lateral Amiotréfica
(ELA).

PMAVEN | |
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El combinado nacional fue dirigido por el exjugador y entrenador Juan Francisco
Rodriguez Herrera “Juanito”, quien supo coordinar a un grupo de leyendas del
futbol nacional que, a pesar de los afos, siguen transmitiendo talento y valores
dentro del campo.
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La jornada fue mucho méas que un partido: actividades complementarias

convirtieron el evento en una auténtica fiesta del deporte y la solidaridad.

El encuentro contd con el respaldo del Ayuntamiento de Villanueva de la
Serena y la Diputacion Provincial de Badajoz, cuyo compromiso con el
deporte y las causas sociales se hizo patente en cada detalle de la organizacion.

La presencia de las Leyendas de Espafa en Extremadura por segunda vez no
solo despert6 admiracion, sino que también tuvo como objetivo principal infundir

en nifios y jévenes los valores del deporte y de la Seleccién Espafiola.

Desde ELA Extremadura, queremos expresar nuestro mas sincero
agradecimiento a todos los que hicieron posible este evento: al Ayuntamiento de
Villanueva de la Serena, a la Diputacion Provincial de Badajoz, a todos los
jugadores veteranos de ambos equipos, y a cada persona que, con su presencia

o colaboracion, ayudé a dar voz y fuerza a los afectados por la ELA.

Ademas, agradecemos especialmente el apoyo de nuestros patrocinadores, el
Grupo Omoda/Jaecoo-OJ Maven y la Fundacién CB, por su compromiso con
nuestra causa y por contribuir a que eventos como este se conviertan en una

realidad.

Aungue en esta ocasion el partido tenia otro fin, estamos encantados del trato y
el apoyo recibido en cada segundo y agradecemos enormemente hacernos

participes, gracias a todos.
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TRUJILLANOS SE VUELCA CON LA ELA EN UNA JORNADA SOLIDARIA

Trujillanos, 17 de junio de 2025. El municipio de Trujillanos ha demostrado una
vez mas su compromiso y solidaridad, al volcarse con una emotiva jornada
dedicada a la visibilizacion de la Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA). En un acto
organizado por el Ayuntamiento, los vecinos se congregaron en la caseta
municipal para participar en una caldereta popular, ofrecida de forma gratuita a

toda la comunidad.

%

La actividad cont6 con la participacion de la asociacion “ELA Extremadura
Asociacion” que instald un stand informativo con merchandaising para
sensibilizar sobre la enfermedad y recaudar fondos destinados a la investigacion
y apoyo a los afectados (400 € recaudados). El evento no solo fue una muestra
de unién vecinal, sino también un homenaje a personas queridas de la localidad
qgue han sido tocadas por esta dura enfermedad.
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Uno de los momentos mas emotivos del dia fue la presencia del marido de Isabel,
vecina fallecida recientemente a causa de la ELA, y de la memoria de Gloria,
también vecina trujillanense y miembro activo de la asociacion, quien fallecio
hace un afo. Ambos nombres fueron recordados con profundo cariiio por

quienes compartieron vida y lucha junto a ellas.

Ademas, el evento conto con la presencia institucional de la Directora General
de Infraestructuras Rurales, Patrimonio y Tauromaquia de la Junta de
Extremadura, Yohana Balas Rodriguez, quien se sumé a la causa y mostré su

apoyo a los organizadores y a las familias afectadas.

Agradecemos profundamente al Ayuntamiento de Trujillano por su implicacion y
entrega en la organizacion de esta jornada solidaria, asi como a todos los
vecinos y vecinas que participaron con tanto corazon. Nuestro especial
agradecimiento a Rubén Checa Galvan, coordinador de eventos de nuestra
entidad, por su implicacion en un acto tan significativo. Su presencia,
compromiso y cercania fueron fundamentales para que este encuentro fuera
todo un éxito, y nos animan a seguir luchando juntos por la visibilizarian y el

apoyo a las personas afectadas por la ELA en Extremadura.
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ELA Extremadura.

“T lagos, 7 vidas”: Cine para dar voz ala ELA

en Caceres

Con motivo del Dia Mundial de la ELA, el
pasado martes 17 de junio de 2025, la
Filmoteca de Extremadura acogiéo una sesion
muy especial con la proyeccion del emotivo
documental “7 lagos, 7 vidas”, dirigido por Victor
Escribano y protagonizado por David Riafio. La
cita tuvo lugar a las 20:30h en la sede de la
Filmoteca en Céaceres (Rincon de la Monja, 6), y

contd con la colaboracion y presentacion de

Desde ELA Extremadura queremos expresar nuestro mas sincero

agradecimiento tanto a la Filmoteca de Extremadura como a la Junta de

Extremadura por su sensibilidad y apoyo en la visibilizacién de la Esclerosis

Lateral Amiotrofica. Esta iniciativa no solo nos permitié compartir una historia de

superacién y esperanza, sino también acercar al publico la realidad de quienes

convivimos con esta enfermedad.

La proyeccién de “7 lagos, 7
vidas” —que vya ha sido
reconocida en el Festival de
Malaga— fue una oportunidad
Unica para reflexionar sobre la
importancia de vivir intensamente
a pesar de las dificultades, y sobre
la necesidad urgente de mas
investigacion, recursos y
compromiso institucional frente a
la ELA.

Gracias por ayudarnos a dar voz a nuestra causa. La ELA existe, y con iniciativas

como esta, cada vez somos mas quienes la conocen y la comprenden.
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Avance importante en la atencion a los pacientes con ELA en Caceres
Hoy queremos compartir una gran noticia: por primera vez se han realizado
GASTROSTOMIAS por RADIOLOGIA a pacientes con ELA directamente en el
Hospital San Pedro de Alcantara de Caceres. Este procedimiento, que ya se
realizaba con normalidad a pacientes con ELA y con otras patologias, no se
habia llevado a cabo antes en pacientes con ELA en este hospital desde que se

separa la atencion sanitaria en dos hospitales en la ciudad de Caceres.

Hasta ahora, siempre era necesario trasladarlos al otro hospital universitario en
ambulancia porque los ingresos de pacientes con necesidades respiratorias
siempre se han acogido en la UCRI de este complejo hospitalario, lo cual
implicaba incomodidades y riesgos para la salud afiadidos para los enfermos.
Gracias al cese de la instalacion de la sala de hemodindmica por el Jefe de
servicio de Cardiologia, el Dr. Rama y a la implicaciéon del Dr. Moyano de
radiologia intervencionista y la enfermera de su equipo Inmaculada Garcia, ha
podido realizarse con normalidad la realizacién de estos procedimientos sin la
necesidad del traslado de los pacientes, siempre con la atenciéon de equipo de
Neumologia y UCRI - equipo de ELA, como es habitual.

Ahora se podra realizar en Caceres en el
mismo hospital este procedimiento
siempre que la situacion respiratoria del
paciente sea grave, lo cual supone un
gran alivio y un paso adelante en la
calidad de atencién para estos pacientes.
Este tipo de avances demuestran que
cuando hay voluntad profesional vy

humana, se pueden mejorar las

_ condiciones de vida de quienes mas lo
necesitan.|De izquierda a derecha en la foto: Dr. Sergio Moyano (Jefe
seccion de Radiologia Intervencionista), Dra Isabel Utrabo (Neumdloga
responsable de ELA/UCRI), Dr. Juan Carlos Rama (Jefe de servicio de
Cardiologia), enfermero Gestor de casos ELA Raul Villarroel, enfermera del

Equipo de intervencionismo Inmaculada Garcia. (Caceres 20/06/2025)
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DONACION SOLIDARIA DE LOS BEIKER DE LA ELA A ELA
EXTREMADURA.TRUJILLO.

Queremos compartir con todos vosotros un gesto que nos llena de emociéon y
esperanza. Los Beiker de la ELA, siempre comprometidos con mejorar la vida de
las personas que luchan contra esta dura enfermedad, han realizado una
importante donacion a ELA Extremadura Asociacion de Ayudas Técnicas,

destinada a nuestros enfermos.

Entre los materiales donados se encuentran una silla eléctrica, una silla
articulada y basculante, un inodoro portatil, una silla de aseo e inodoro con
ruedas y una rampa plegable de aluminio. Gracias de corazén a todos los Beiker,
y muy especialmente a Carlos de Pablo, representante de los Beiker en
Extremadura y esposo de nuestra querida Rosa, que luché con valentia contra

esta devastadora enfermedad.

También queremos expresar nuestro
profundo agradecimiento a la Agencia
de Transportes ALDITRAEX y a su
gerente, Alberto Muirillo, por
facilitarnos el transporte de todo este
material de forma totalmente gratuita.
Entre todos, seguimos sumando

fuerza, apoyo y esperanza. Gracias

por estar siempre ahi.
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Extremadura se Vuelca con la ELA: Una Jornada de Unidad, Esperanza y

Lucha contra la Enfermedad

El 21 de junio se celebra en todo el mundo el Dia Mundial de la Esclerosis
Lateral Amiotréfica (ELA), una fecha clave para dar visibilidad a esta
enfermedad neurodegenerativa y rendir homenaje a quienes conviven con ella
dia a dia. Extremadura no ha sido ajena a esta cita y ha vivido la jornada con

entusiasmo y una intensa agenda de actividades que han llenado la region de

esperanza, fuerza y solidaridad.

Desde la Asociacion ELA Extremadura se ha impulsado una programacion
especial que ha unido a instituciones, ciudadanos y afectados en una misma
causa: alzar la voz por la ELA y visibilizar una enfermedad que adn necesita mas

investigacion y recursos.
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Entre las acciones destacadas de este dia, los edificios emblematicos de la
region se iluminaron de verde como parte de la campafia #LuzPorLaELA, un
gesto simbdlico que se ha repetido en muchas ciudades del mundo como

muestra de apoyo y sensibilizacion.

En lalocalidad de La Parra, se ha rendido homenaje a Manuel Santos Garcia,
(Loly), afectado por ELA, recordando su valentia y su lucha, un emotivo acto

cargado de sentimiento.
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La Parra, ha brillado con luz propia, sumandose al homenaje de Manuel con una
participacion masiva en una iniciativa promovida por el Ayuntamiento en

colaboracion con ELA Extremadura.

La localidad se ha volcado en una serie de actos benéficos que han demostrado

el inmenso compromiso de sus vecinos. La jornada incluy6 una emotiva carrera
solidaria, una barra cuyos beneficios integros se destinaron a la asociacion Ela
Extremadura y un punto de venta de merchandaising de ELA que fue un
auténtico éxito: se agotaron las camisetas de la asociacién, simbolo visible de
la solidaridad de la comunidad. Ademas, se celebraron una rifa y un bingo
solidario, que contribuyeron a que la recaudacion superara todas las

expectativas gracias a la impresionante respuesta ciudadana.

Las localidades de Almaraz y Majadas también se sumaron a la causa con la
celebracion de la Marcha Verde, una caminata solidaria en apoyo a los
pacientes de ELA, que reunid a vecinos y asociaciones en una muestra de unién

y respaldo.

Una vez mas, los vecinos de Almaraz se volcaron y recorrieron las calles
de la localidad para dar visibilidad a esta enfermedad, mostrando su
compromiso y solidaridad con los afectados. Con su participacién, no solo

acompafaron a los enfermos y sus familias, sino que también alzaron la voz para
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exigir mas investigacion, recursos y apoyo institucional, imprescindibles
para combatir la ELA y mejorar la calidad de vida de quienes la padecen. La
Asociacion ELA Extremadura agradecio la implicacion de todos los participantes
y extendié un especial reconocimiento a los miembros de Proteccion Civil,

cuya presencia y colaboracion garantizaron el buen desarrollo del evento.

Una auténtica marea verde ha recorrido las calles de Majadas, en un emotivo

homenaje, que se celebra por cuarto afio consecutivo, en memoria de Luis,
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vecino afectado de ELA ya fallecido, y encabezado por su incansable y valiente
esposa, Palmira, que sigue liderando esta lucha con admirable fortaleza. La
recaudacion alcanzo los 1.100 euros: 926 donativos y Rifa y 174 del

mercadillo solidario.

Durante el recorrido, vecinos, y participantes no solo rindieron homenaje a Luis,
sino que exigieron publicamente una vida digna para las personas con ELA,
reclamando la aplicacion inmediata de la Ley ELA, una normativa
imprescindible para garantizar el cuidado, la atencion y los recursos necesarios

para los enfermos y sus familias.

Al finalizar la marcha, se llevé a cabo una rifa solidaria,cuyos fondos se
destinaran integramente a ayudar a cubrir las necesidades de los enfermos de

ELA en Extremadura.

Desde la Asociacion ELA Extremadura se ha querido expresar su profundo
agradecimiento a Palmira por su valentia e implicacién, asi como a todas las
personas que han colaborado y participado en este evento, que se ha convertido

en un referente de solidaridad y unidad en la region.
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El Hospital Isabel Zendal de Madrid acogid la presentacion del libro “Vivir con
fecha de caducidad”, escrito por Pepi Ordéfiez Martinez, una valiente
extremefia nacida en Talavera la Real, criada en Guadajira y actualmente vecina
de Madrid, que padece ELA y ha decidido relatar en primera persona su
experiencia y su incansable lucha contra esta enfermedad.

En la mesa de presentacion estuvo Luis Rubén Checa Galvan, nuestro

coordinador de eventos, quien pudo desplazarse hasta el hospital Zendal gracias
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al vehiculo patrocinado por la Fundacién CB y el Grupo Maven e Hijos de
Badajoz, y tuvo la oportunidad de saludar a numerosos afectados y familiares,
como los extremefios Maria y Manolo, que se trasladaron para vivir en Madrid
desde Madrigalejo (Caceres). Ellos se encuentran muy satisfechos con los

servicios que ofrece el Hospital Zendal para los enfermos de ELA.

Hospital de Emergencias
ﬂ.’ Enfermggalsabel Ze

Ademas de Rubén de ELA Extremadura
Asociacion formaron parte de la mesa de
presentacion del libro de Pepi; la autora, los
doctores Alberto Garcia Redondo, director del
Laboratorio de ELA del Hospital 12 de Octubre de
Madrid; Javier Martin, director de la Unidad de
ELA del Hospital Isabel Zendal; Israel Gonzalez,
presidente nacional de BELA; y D. Paco Martin.

Desde aqui queremos agradecer el carifio y el

apoyo de enfermos, familias y profesionales que

hacen posible estos encuentros tan necesarios

En Valverde del Fresno la empresa Valverdi Soa asociacion sin animo de lucro
se solidariza con Ela Extremadura y la Fundacion Aladina, organiz6é en este
dia mundial de la Ela una comida solidaria cuya recaudacion tras cubrir costes

sera para ambas asociaciones a un precio simbolico de 8 euros tiket.

Damos las gracias a los organizadores del evento en especial a Amaya, Juan
José Robledo, Manuel Gonzalez y Javier Larrea.
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Ela Extremadura monté un stand de Merchandaising en la que colaboraron

Carlos Gonzélez y su esposa Lourdes. Muchas gracias.

Ademas, el deporte ha sido protagonista con una exigente prueba ciclista en
Portugal, donde el Team ELA Extremadura, con José Francisco Dominguez
y Mercedes Torres al frente, demostraron su fuerza y compromiso sobre las dos

ruedas, llevando el mensaje de la ELA mas alla de las fronteras.

La Asociacion ELA Extremadura ha querido
recordar que "cada gesto cuenta" y que
jornadas como esta son esenciales para dar
visibilidad, sensibilizar y exigir avances en la

investigacion de la enfermedad

99




Miajadas se vuelca con la familia de Lucas en una emotiva Gala Benéfica
por la ELA

Miajadas, 27 de junio de 2025.

Una vez mas, el pueblo de Miajadas ha dado ejemplo de solidaridad, empatia y
compromiso en la Gala Benéfica Con6cELA Miajadas, a favor de la Asociacion
ELA Extremadura, que tuvo lugar anoche en el Parque de los Méartires. El evento,
que congregd a centenares de vecinos, tuvo como principal objetivo recaudar
fondos y sensibilizar a la poblacion sobre la Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA),

ademas de mostrar un calido respaldo a la familia de Lucas, afectado por esta

dura enfermedad, y a su incansable compariera, Reme.

Desde el primer momento, la comunidad miajadefia respondié masivamente a la
llamada de la Asociacion ELA Extremadura, arropando con su carifio y apoyo a
esta familia que lucha cada dia contra la ELA. La presidenta de la asociacion,
Lola Dorado, abri6 el acto dedicando unas sentidas palabras de agradecimiento,
destacando “la enorme sensibilidad y generosidad que hoy se respira en
Miajadas. Me voy emocionada de ver tanta empatia y tanto corazoén frente a una

enfermedad tan dura como la ELA”.
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La gala, presentada con profesionalidad y cercania por el locutor de radio y
television local, Antonio Fernandez, brill6 especialmente con el espectacular
desfile de moda protagonizado por los alumnos y alumnas del curso de Corte
y Confeccion de la Universidad Popular de Miajadas. Con gran carifio e

ilusion, mostraron sobre la pasarela sus propias creaciones, confeccionadas a lo

largo del curso, despertando la ovacion y el aplauso de un publico entregado.

A lo largo de todo el desfile, la velada estuvo amenizada por la talentosa artista
local Montse de Gracia, quien, con su impresionante voz, llena de pasion y
sentimiento, acompafié el evento interpretando cancion espafiola y copla,

emocionando a los asistentes y creando un ambiente Unico.

En una noche solidaria y calurosa como la de ayer, no falto el refresco y el buen
humor, gracias a la colaboracion especial del grupo motero local Coyote
Cojonero, que repartié entre los asistentes un delicioso sorbete de naranja y

manzana, muy agradecido por todos los presentes.

Los voluntarios de ELA Extremadura también estuvieron presentes con un
stand de merchandising de la asociacion, donde los asistentes pudieron
colaborar adquiriendo productos solidarios e informandose sobre la enfermedad.
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La gala cont6 con la presencia de numerosas autoridades, como la
vicepresidenta segunda de la Diputacién de Caceres y concejala de Asuntos
Sociales del Ayuntamiento de Miajadas, Isabel Ruiz Correyero, y la diputada
delegada de Igualdad de la Diputacién de Caceres, Antonia Molina Marquez,
entre otras. Al final del evento, se llevé a cabo un emotivo acto de entrega de
placas conmemorativas a las entidades publicas y privadas mas
representativas, en reconocimiento a su implicacion y colaboracién para hacer

posible esta cita solidaria.

F}'TREMADURA

La presencia de Lucas y su familia, quienes, a pesar de las dificultades, han
sabido coordinar y liderar la organizacion del evento, fue sin duda uno de los
momentos mas conmovedores de la noche. Su fortaleza, su ejemplo y el calor
recibido por parte de sus vecinos y vecinas son reflejo de un pueblo unido y
solidario. La recaudacion total del evento fue de 2.200 €, (1700 € de evento +
500€ de merchandaising). Con iniciativas como Con6cELA Miajadas, Miajadas
demuestra que cuando la adversidad golpea, la respuesta es la unidad, la

solidaridad y un corazn enorme.
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Exito rotundo en Mérida del Grease inclusivo y solidario de Sincronia
Teatro

Mérida, 29 de junio.

El Palacio de Congresos de Mérida ha sido esta noche el escenario del esperado
estreno de la nueva produccion de Sincronia Teatro, una version libre, inclusiva

y actualizada del emblematico musical Grease, que ha conquistado al publico

por su frescura, energia y compromiso social.

El espectaculo, celebrado con caracter solidario a beneficio de la lucha contra la
Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA), ha reunido a decenas de personas en un
ambiente cargado de emocion, entusiasmo y solidaridad.

Bajo la direccién y adaptacion de Lara Santano, la propuesta respeta la esencia
rebelde y divertida de la obra original de Jim Jacobs y Warren Casey, a la vez
gue introduce una mirada contemporanea y cercana, pensada especialmente

para conectar con las nuevas generaciones.

Sobre el escenario, el publico ha podido disfrutar del talento de un elenco

mayoritariamente novel, fruto de un proceso de formacion artistica integral.
Rovin, en el papel de Danny Zuko; Silvia Santano, como Roger; Elena Rubiales,
en el rol de Rizzo; y Sara Rozas, interpretando a Marty, han sido algunos de los
protagonistas que brillaron durante la funcion, derrochando frescura y

complicidad.
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El espectaculo ha contado también con la colaboracion de profesionales como
Camila Almeda (técnica vocal), Elena Cardenas (interpretacion musical) y Marina
y Lucia Aunion (danza y rock and roll), quienes han contribuido a dotar a la

propuesta de un sello de calidad, frescura y dinamismo.

Desde ELA Extremadura se ha querido agradecer de manera especial a Rubén

Checa, por sus gestiones, que han permitido conseguir el apoyo econémico
clave para que este evento se hiciera realidad. Igualmente, se ha reconocido el
respaldo del Ayuntamiento de Mérida, Diputacion y Junta de Extremadura |,
Festival de Teatro Clasico de Mérida ,asi como el talento, esfuerzo y dedicacion

de los artistas y el equipo artistico, sin los cuales esta cita solidaria no habria

sido posible.

El acto ha contado también con la presencia de todos los partidos politicos de la

Ciudad Emeritense, y de Lola Dorado Calasanz, presidenta de la Asociacion ELA
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Extremadura, quien se ha dirigido al auditorio al inicio del evento con unas
emotivas palabras de agradecimiento. En su intervencion, ha subrayado la

importancia de iniciativas como esta para dar visibilidad a la enfermedad y seguir

avanzando en la mejora de la calidad de vida de las personas afectadas por la
ELA.

Muchas gracias en nombre de todas las familias con enfermos de ELA
extremefos y de manera especial a nuestros patrocinadores la Fundacion CB y

el Grupo Maven e hijos de Badajoz. La recaudacién alcanzé los 3.680 €.
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X Concierto Medieval de Jerez de los Caballeros

El XXII Festival Templario de Jerez de los Caballeros ha tenido un bonito
preambulo el pasado 5 de julio con la celebracion del X Concierto Medieval,
organizado por la Coral de la Escuela Municipal de Musica de la localidad, con
la intervencion de las corales EMM de Jerez de los Caballeros y Coral Frexnense

de Fregenal de la Sierra.

Voluntarios de la Asociacion ELA Extremadura montaron un stand de
merchandaising para vender productos de la asociacion, junto con el libro " Vivir
con Fecha de Caducidad", de Pepi Ordofiez, y la bebida Kombucha de la
fabrica Komvida, de Fregenal de la Sierra, donada por Nuria Morales, que tuvo
una gran acogida y se agotd por completo.

El acto contdé también con la presencia de la concejala de Educacion del

Ayuntamiento jerezano, Ana Tinoco, quien obsequié a los nifios participantes
de las corales en reconocimiento a su implicacion y esfuerzo. Regalos y
obsequios que también se intercambiaron entre ambas corales y con los
representantes de ELA Extremadura, finalizando todo con un acto de
convivencia culinaria en el que participantes y asistentes compartieron un
ambiente de hermandad y solidaridad.
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Durante la velada, se tuvo un emotivo recuerdo para Maribel Fernandez,
miembro de la Coral jerezana y enferma de ELA ya fallecida, esposa de Antonio,

en cuya memoria se organizo este evento solidario.

Desde ELA Extremadura queremos expresar nuestro mas sincero
agradecimiento a la Escuela Municipal de Masica de Jerez de los Caballeros
y a su directora, Maria Asuncion Pérez Leyton, a la Coral Frexnense, al
Ayuntamiento de Jerez de los Caballeros, asi como a Nuria Morales y Beatriz
Magro, promotoras de la donacién de la Kombucha, y a todas las personas que
hicieron posible este emotivo y solidario encuentro musical. Gracias por vuestra

sensibilidad, apoyo y compromiso con nuestra causa.
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Este concierto, ya consolidado como una de las citas previas mas esperadas del
Festival Templario, reunié a decenas de personas en el claustro del Conventual

San Agustin, que se llené de emocion, tradicion y masica.

Bajo la direccion de M2 Asuncion Pérez Leyton y Esperanza Vega Pereira, los
coralistas e intérpretes ofrecieron un selecto repertorio de musica medieval que

transportd al puablico a épocas pasadas, creando un ambiente Unico y evocador.

El concierto de entrada gratuita, incluyé ademas una vertiente solidaria, ya que
los asistentes pudieron colaborar de manera voluntaria con donativos a favor de
ELA Extremadura, que trabaja en la lucha contra la Esclerosis Lateral

Amiotrofica.

Esta décima edicion del Concierto Medieval no solo puso en valor el talento
musical local y comarcal, sino que también sirvi6 como antesala perfecta para
dar la bienvenida a una nueva edicion del Festival Templario, que sigue
consolidandose como uno de los principales eventos culturales y turisticos del
verano en Jerez de los Caballeros.
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Vivir con fecha de caducidad: Un testimonio de lucha y esperanza frente a

la ELA editado por la Diputacion de Badajoz
Badajoz, 11 de julio de 2025, 11:00 h — Hospital Centro Vivo, Plaza Minayo s/n

Esta mafiana, el Hospital Centro Vivo de Badajoz acogio la emotiva presentacion
del libro “Vivir con fecha de caducidad”, escrito por Pepi Orddfez Martinez, una
valiente extremefa nacida en Talavera la Real, criada en Guadaira y residente
en Barcelona, que padece ELA (Esclerosis Lateral Amiotréfica) y ha decidido

relatar en primera persona su experiencia vital y su lucha incansable contra esta

dura enfermedad.

El acto, cargado de emocion y compromiso institucional, estuvo presidido por la
Presidenta de la Diputacién de Badajoz, Raquel del Puerto Carrasco, quien

destaco la valentia de la autora y la importancia de dar visibilidad a la ELA.

Junto a ella, estuvieron presentes destacadas autoridades como el Delegado del

Gobierno en Extremadura, José Luis Quintana Alvarez; el Presidente de la
Fempex, Manuel José Gonzalez Andrade; el Presidente del Colegio Oficial de
Farmacéuticos de Badajoz, Cecilio J. Venegas; y el Coordinador de la Asociacion
ELA Extremadura, Luis Rubén Checa Galvan, entre otros representantes
institucionales, diputados provinciales y familiares de afectados por la
enfermedad.

El evento comenz6 puntualmente a las 11:00 horas con la llegada de la

presidenta, seguida de unas palabras de bienvenida a cargo de Paco Martin,
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promotor de la idea del libro y mantenedor del acto, quien hablé con emocién en
nombre de la autora.

Posteriormente intervino Luis Rubén Checa Galvan, coordinador de ELA
Extremadura, subrayando el impacto del testimonio de Pepi en la concienciacion
social y el apoyo de las instituciones provinciales, locales y de la Junta de

Extremadura.

La presidenta
Raquel del Puerto
dirigié unas palabras
de apoyo y

reconocimiento,
manifestando el total
respaldo de la

Diputacion de

Badajoz a la
Asociacion ELA Extremadura y a las personas afectadas por la enfermedad en
nuestra comunidad. Paco Martin tuvo un emotivo recordatorio para su amigo
Marcos, cofundador de ELA Extremadura, un gesto que conmovio
profundamente a los presentes.
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A el ospital
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Desde la Asociaciéon ELA Extremadura expresamos un sincero agradecimiento
a la Diputacién de Badajoz por haber hecho posible la publicacion de los 5.000

ejemplares del libro hoy presentado.

La jornada continué con una foto de familia y los asistentes compartieron un
desayuno en el Patio de los Pozos. Finalmente, a las 11:55 h se despidié
oficialmente la presidenta, cerrando asi un acto cargado de humanidad,

compromiso y solidaridad.

“Vivir con fecha de caducidad” no es solo un libro: es un testimonio de vida, de
lucha y de esperanza. Es también una llamada a la sociedad para mirar de frente

a una enfermedad que exige mas visibilidad, recursos y apoyo.

Pepi Ordéfiez ha puesto voz al silencio de muchos, y hoy, en Badajoz, su historia

ha encontrado el eco que merece.
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Una carrera con alma: Fernando Bermejo Garcia y Alejandro Mora

conquistan el PT Ultramaraton Portugal 281 KM por la ELA

Hoy, 20 de julio de 2025, marcamos una fecha imborrable para la Asociacion
ELA Extremadura, para las familias extremefas afectadas por la Esclerosis
Lateral Amiotréfica y para todos aquellos que creen en la fuerza de la solidaridad.
Los atletas Fernando Bermejo y Alejandro Mora han culminado con éxito el reto
del PT Ultramaraton Portugal 281 KM, una prueba de ultra-resistencia que

recorre el sur de Portugal desde Belmonte hasta Proenca-a-Nova y que este afio

cumple su décima edicion.

Durante 57 horas ininterrumpidas, estos dos deportistas han recorrido a pie un
total de 281 kilbmetros entre el 17 y el 20 de julio, demostrando una fortaleza
fisica y mental descomunal, pero, sobre todo, un compromiso humano
admirable. Lo han hecho por una causa que va mucho mas alla del deporte: dar
visibilidad, apoyo y esperanza a las personas que conviven con la ELA, una
enfermedad cruel y devastadora que necesita toda la atencion social y cientifica

posible.

La Asociacion ELA Extremadura y el colectivo
Vueltas a la Cabeza han sido impulsores y testigos
de este hito solidario, demostrando que cuando se
une el corazén con las piernas, el resultado es

imparable.

Desde la Asociacién ELA Extremadura queremos

expresar nuestro mas profundo y sincero
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agradecimiento a Fernando y Alejandro, dos héroes que han puesto cuerpo y

alma al servicio de quienes mas lo necesitan.

Su gesta no solo ha supuesto un enorme logro deportivo, sino que ha llevado el

nombre de la ELA y la lucha de nuestros enfermos a lo largo de todo un pais.

Gracias por cada paso, cada kildmetro, cada noche en vela, cada gota de sudor
y cada mensaje de aliento que nos han dejado. Habéis demostrado que el dolor
se puede transformar en impulso y que la distancia se acorta cuando el destino

es la solidaridad.

Gracias, campeones. Gracias, hermanos. Gracias en nombre de todas las

familias extremefas que hoy 0s sienten mas cerca que nunca.
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Torremejia se une por la ELA entre musica, sorteos y motocross solidario

y recauda 2.000 euros para nuestro proyecto social.
Torremejia, 20 de julio de 2025

Este fin de semana, el corazén de Torremejia latié al unisono por una causa
solidaria: apoyar a quienes luchan contra la Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA).
La localidad pacense acogi6 dos actividades que, con estilos muy distintos pero
el mismo objetivo, lograron reunir a vecinos y visitantes en torno a la solidaridad

y la esperanza.

La primera cita tuvo lugar el sdbado 19 de julio por la noche, cuando la Plaza de
Espafia se convirtid en el centro de un encuentro entrafiable y festivo. Gracias a
la implicacién de Caty, vecina comprometida con la causa y principal impulsora
del acto, y al apoyo de la Asociacidn Extremefia de ELA, se vivié una velada

cargada de emociones.

Las actuaciones de
Alba vy Rocio
aportaron musica
en directo, mientras
que José Angel
animo la noche con
una seleccion
musical pensada
para disfrutar en
comunidad. Todos

los artistas
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participaron sin animo de lucro, poniendo su talento al servicio de una buena

causa.

El domingo 20 fue el turno de los motores. En el circuito “El Quicio” se celebro
un entrenamiento solidario de motocross y enduro-indoor, organizado por el
Motoclub El Quicio. Bajo el lema “jGas y corazén por la ELA!”, un total de 38
pilotos se sumaron a esta jornada benéfica, en la que participaron tanto pilotos
infantiles como adultos en las categorias Aficionados y Open. Las inscripciones

tenian precios populares y solidarios, y el 100% de lo recaudado fue destinado

a la Asociaciéon Extremefia de ELA.

El ambiente fue inmejorable: deportividad, compafierismo y mucha pasion por
las motos marcaron una jornada en la que también se visibiliz6 el compromiso
del mundo del motor con quienes padecen esta enfermedad, incluyendo a
algunos compafieros moteros. La posibilidad de disfrutar tanto del circuito
tradicional como del trazado enduro-indoor amplié las opciones para todos los

niveles y edades.
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Cabe destacar la emotiva presencia de Macarena, afectada por ELA y vecina de
Almendralejo, quien acudié acompafada por su hija Begofia, compartiendo
momentos de cercania y fortaleza junto al publico y organizadores. También
asistieron Luis Rubén Checa y José Manuel Milena, miembros de la Asociacién
Extremefia de ELA. Este ultimo, ademds, participé activamente en ambas

jornadas del fin de semana, generando espacios de convivencia, sensibilizacion

y dialogo sobre la enfermedad y la importancia del apoyo colectivo.

Desde la Asociacion Extremefia de ELA se quiso expresar un especial
agradecimiento a Caty, por su entrega desinteresada en la organizacion de la
velada del sdbado, y al Motoclub El Quicio, por su compromiso y esfuerzo en la
jornada del domingo. Gracias también a todas las personas que colaboraron,

asistieron, donaron y compartieron estos actos.

Torremejia demostré una vez mas que, cuando
se trata de apoyar causas justas, la unién y la
participacion ciudadana hacen la diferencia.
Musica, deporte y solidaridad se dieron la mano
en dos dias que quedaran en la memoria de
muchos por su energia positiva y su compromiso

colectivo.
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Ruta Senderista Nocturna en Campo Lugar y Pizarro a Favor de los
Enfermos de ELA

Campo Lugar y Pizarro, 31 de julio de 2025

En el marco de las Ferias y Fiestas en honor a Nuestra Sefiora de los Angeles
2025, el municipio de Campo Lugar y Pizarro vivié una noche magicay solidaria
con la Ruta Senderista Nocturna, celebrada el miércoles 30 de julio. La actividad,
que tuvo su punto de partida en la Plaza Espafia a las 22:30 horas, fue
organizada por la Concejalia de Cultura y Festejos y congregd a hnumerosos
vecinos y visitantes que se unieron no solo para disfrutar del entorno natural bajo
la luna, sino también para apoyar una causa profundamente humana: los

enfermos de ELA (Esclerosis Lateral Amiotréfica) en nuestra comunidad

extremena.

Este evento fue realizado a beneficio de la Asociacion “ELA EXTREMADURA”,
entidad que trabaja incansablemente para dar visibilidad, apoyo y recursos a las
personas que padecen esta enfermedad y a sus familias. Gracias a la solidaridad
del pueblo de Campo Lugar, se recaudaron 537€, (incluido donaciones y
merchandaising) destinados a la investigacion de la enfermedad y al

acompafnamiento a las familias afectadas.
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Desde la Asociacion ELA Extremadura, queremos expresar nuestro mas
sincero agradecimiento al Ayuntamiento de Campo Lugar y Pizarro por su
compromiso solidario y por incluir en sus fiestas una iniciativa que une deporte,
convivencia y causa social. Su implicacion demuestra una vez mas que nuestros
pueblos son motores de humanidad, sensibilidad y accion. Asimismo,
gueremos agradecer especialmente la presencia de la familia de Lucas: su
esposa Reme, su hijo Alejandro y Maria Jesus, todos miembros activos y
comprometidos de la Asociacion ELA Extremadura. Su compafiia en este

evento ha sido un simbolo de fuerza, esperanza y unidad.

Al finalizar la ruta, los participantes pudieron disfrutar de fruta variada de nuestra

tierra, como muestra del carifio y hospitalidad que define a Campo Lugar.

mg Gracias atodos los participantes

por cada paso dado, por su
energia, por sus sonrisas v,
sobre todo, por su solidaridad.
Cada wuno de wustedes ha
contribuido a dar voz vy
esperanza a quienes mas lo

necesitan. En nombre de todas

las personas afectadas por ELA en Extremadura, jgracias de corazén!
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Canamero recauda 690 euros en un
Mercadillo Solidario Organizado por la
Asociacion de Mujeres de Santa Ana a

favor de Ela Extremadura.
Canamero, 4 de agosto de 2025

El pasado domingo 3 de agosto, el
corazon solidario de Caflamero volvié a
latir con fuerza gracias al mercadillo
solidario celebrado por la Asociacion
Cultural de Mujeres de Santa Ana, en
apoyo a la Asociacién ELA Extremadura.

Este emotivo evento, cargado de cercania
y compromiso, fue impulsado por el
profundo carifio y la amistad que une a las
mujeres de la asociacion con Pedro,
afectado por ELA, y su esposa Tony, dos
vecinos muy queridos en la localidad.
Gracias a su implicacién y al generoso
apoyo de los asistentes, se logré recaudar
un total de 690 euros, que irdn destinados
a apoyar a las personas afectadas por esta

enfermedad en Extremadura.

Desde la Asociacion ELA Extremadura queremos expresar nuestro mas sincero
agradecimiento a la Asociacion de Mujeres de Santa Ana, al pueblo de
Cafamero, y muy especialmente a Pedro y Tony, por su ejemplo de fuerza,
unidad y esperanza. Gestos como este nos recuerdan que la solidaridad sigue

siendo el motor que impulsa los cambios reales. Muchas gracias.
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Logrosan celebra una gran Comida de Hermandad en apoyo a ELA

Extremadura

Logrosan, 9 de agosto de 2025 — En el marco de las fiestas patronales en honor
a Nuestra Sefiora de la Consolacion, el Ayuntamiento de Logrosan ha
patrocinado hoy una emotiva Comida de Hermandad en la Plaza de la Torre,

donde a las 14:00 horas se ha servido una paella gigante.

El evento, ha tenido un caracter solidario, ya que la recaudacion integra se
destinara a la Asociacion ELA Extremadura, que trabaja para mejorar la calidad
de vida de las personas afectadas por la Esclerosis Lateral Amiotrofica y sus

familias.

Voluntarios de ELA Extremadura, junto a la familia de Vicente, vecino afectado
por la enfermedad, han instalado un stand con merchandaising de la Asociacion,
contribuyendo con su esfuerzo y dedicacién a esta causa, recaudando solo de
esta venta 458,20 €. La Asociacion ELA Extremadura quiere expresar su mas
sincero y profundo agradecimiento al Ayuntamiento de Logrosan por el apoyo y
compromiso demostrados; a Vicente y su familia por
su presencia, implicaciéon y entrega; y a todos los
participantes y vecinos de Logrosan, que con su
asistencia y aportaciones han hecho posible esta

jornada solidaria.

‘. £

v 'E"‘Q Gracias a la generosidad de todos, la recaudacién
,; ayudard a seguir financiando proyectos y servicios
e gue ofrecen acompafiamiento, asesoramiento Yy

apoyo a quienes luchan dia a dia contra la ELA.
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ELA Extremadura presenta en la Feria del Tomate de Miajadas su Ketchup

Solidario

Miajadas, 10 de agosto de 2025. — La Asociacion ELA Extremadura ha
presentado hoy, en un stand de la emblemética Feria del Tomate de Miajadas,
su producto estrella: el Ketchup Solidario — Edicion Limitada, elaborado y

donado por la empresa extremefia TOMCOEX, perteneciente al grupo CONESA
y grupo CAZORLA.

La jornada ha sido todo un
éxito, con una recaudacion
total de 745 euros
procedentes de la venta de
Ketchup Solidario y
merchandising de la
asociacion. Este importe se
destinara integramente a

mejorar los servicios y la

atenciobn a las personas

afectadas por ELA en la region.

Durante el acto, Reme Pizarro, esposa de Lucas, afectado de ELA, hizo entrega
de una placa conmemorativa a la representante de TOMCOEX, en
agradecimiento a la generosa donacion de esta edicidon limitada de ketchup,
disefiada con una etiqueta exclusiva creada por el artista villanovense Fernando

Sembrador e impresa por la empresa Etiex.

La participacion de ELA
: » Extremadura en la feria ha
1.1 ELA | tenido ademas un momento
| EXTREMADUE Y W especial, ya que la asociacion
°X ' pudo formar parte del tradicional
concurso del tomate gracias a la
colaboracion del suegro de

Javier Pizarro.
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Desde ELA Extremadura queremos expresar

nuestro mAas sincero

agradecimiento a TOMCOEX, grupo CONESA, grupo CAZORLA, al artista

Fernando Sembrador, a la empresa Etiex, a la familia de Reme Pizarro y a todas

las personas que han colaborado y participado en esta iniciativa solidaria. Su

apoyo es fundamental para seguir trabajando por una causa tan necesaria.

EXTREMADURA

-

84 2

, @

También hubo
oportunidad para
entregar una placa de
reconocimiento de

Isabel
Monitora dl desfile de
moda de “Condcela
Miajadas” por contribuir
a nuestro  Proyecto
Social.
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600 kilbmetros de pedaladas por la esperanza contra la ELA: Plasencia-
Santiago de Compostela

El pasado sabado,23 de agosto de 2025, Jesus Risuefio, acompafado por Jesus
Garcia de Paredes y Alejandro Pérez, inici6 una emocionante y solidaria
aventura: recorrer en bicicleta los mas de 600 kilbmetros que separan Plasencia
de Santiago de Compostela.

El objetivo, mas alla del reto deportivo, es claro: dar visibilidad a la Esclerosis
Lateral Amiotréfica (ELA), una enfermedad neurodegenerativa que afecta a miles
de personas en Espafia. Para Jesus Risuefio, este desafio tiene un significado
muy personal, ya que su suegro, Alejandro Ruano, convive con la ELA desde
hace afios.

Tras dias de esfuerzo, compafierismo y superacion, los tres ciclistas llegaron hoy
a la Plaza del Obradoiro, portando con orgullo la camiseta de la Asociacion ELA
Extremadura.

Ha sido un camino de
sacrificio, pero también de
unién y compromiso con una
causa gque toca muy de cerca

Desde ELA Extremadura

agradecemos
profundamente el gesto de
Jestus y Alejandro, cuya
iniciativa contribuye a
visibilizar la enfermedad y a mantener viva la esperanza de quienes la padecen
y sus familias.
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Guadiana celebra con éxito las XIX Jornadas del Tomate con un gesto
solidario hacia ELA EXTREMADURA

Guadiana (Badajoz), 6 de septiembre de 2025. Guadiana vivio una jornada llena
de sabor, tradicién y solidaridad con la celebracion de las XIX Jornadas del
Tomate, un evento que reunié a vecinos y visitantes en torno a la gastronomia y
el producto estrella de la localidad.

(3 BANCA PUEY

4 I LAY

10 aliges

Desde primeras horas, el programa incluy6 actividades para todos los publicos:
show cooking con el chef Felipe Ibarra Sanchez, talleres infantiles, cata de vinos
D.O. Ribera del Guadiana, corte de jamon, concursos y degustaciones de platos
elaborados con tomate, ademas de actuaciones musicales.

Uno de los momentos méas especiales de la jornada fue la participacién de ELA
Extremadura, que instalé un stand solidario con la colaboracién de voluntarios
de la asociacion. Alli se pudieron adquirir ketchup solidario, elaborado y donado
por Tomcoex, del grupo Conesa Group y Grupo Cazorla, asi como ejemplares
del libro “Vivir con fecha de caducidad”, escrito por Pepi Ordo6fiez, afectada por
ELA, y merchandising de la Asociacion.
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Gracias a la generosidad de los asistentes, se recaudaron 300 euros, que iran
destinados a apoyar la labor de ELA Extremadura en su lucha contra esta
enfermedad.

La asociacion ELA EXTREMADURA entreg6 una placa al Ayuntamiento por el
agradecimiento a todos estos afios de colaboracion. Son diversas las ocasiones
en las que el Ayuntamiento de Guadiana siempre ha estado pendiente de la
asociacion ELA Extremadura.

Desde la asociacion se quiere expresar un sincero agradecimiento al Excmo.
Ayuntamiento de Guadiana, a la Junta de Extremadura, a la Diputacion de
Badajoz, a las empresas colaboradoras y, sobre todo, a todas las personas que,
con su aportacion, hicieron posible este gesto solidario.

Un afio mas, las Jornadas del Tomate de Guadiana demostraron que la
gastronomia y la solidaridad forman una combinacién perfecta para unir a un
pueblo en torno a una causa comun.
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ELA Extremadurarecibe en Mérida a AGRAELA en su reto ciclista solidario
hacia Santiago. Mérida, 8 de septiembre de 2025

La Asociacion ELA Extremadura ha recibido hoy en Mérida a la Asociacion
Granadina de Afectados de ELA (AGRAELA), que recorre en bicicleta el Camino
de Santiago en el marco de su reto solidario Granada—Santiago 2025.

La etapa de hoy ha unido Campanario con Mérida, y forma parte de un itinerario
que, desde el pasado 3 de septiembre, esta llevando a un grupo de ciclistas
granadinos por diversas localidades espafolas hasta llegar a Santiago de
Compostela el proximo 19 de septiembre. El objetivo es doble: rendir homenaje
a Jorge Abarca, ciclista y activista contra la ELA fallecido hace casi cinco afos,
y dar visibilidad a las necesidades y reivindicaciones de las personas afectadas
por esta enfermedad y sus familias.

En el encuentro de hoy, uno de los integrantes del equipo, hermano de Jorge
Abarca, ha hecho entrega a la asociacion extremefia de un libro escrito por
Jorge, un gesto que ha emocionado a los presentes.

Este reto solidario, que sigue el
mismo recorrido que Abarca
realizé en 2015, busca ademas
concienciar a la sociedad sobre
la importancia de la Ley ELA y
recaudar fondos para la
asistencia y cuidados de los
pacientes. A lo largo de las
distintas etapas, asociaciones y
vecinos reciben y acompafian a
los ciclistas, reforzando el
mensaje de unidad y apoyo
frente a la enfermedad.

La expedicion partirA mafiana desde Mérida hacia Caceres, continuando su
camino hacia el norte con la meta puesta en la Plaza del Obradoiro.

126




Cambalada celebra su 35° aniversario con una gala solidaria afavor de ELA
Extremadura

Badajoz, 13 de septiembre de 2025.La comparsa Cambalada celebr6 anoche
su 35° aniversario con una gran gala solidaria en el Palacio de Cristal del Hotel
Rio de Badajoz, un evento que unié celebracion, musica y compromiso social.
La cita congregd a numerosos asistentes que quisieron apoyar esta iniciativa
benéfica en la lucha contra la Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA).

El cubierto tuvo un precio de 45 euros, de los cuales 5 se destinaron
directamente a ELA Extremadura, asociacién que presta apoyo a enfermos y
familias de la regién. A esta aportacion inicial se sumaron donaciones directas,
un bingo solidario y sorteos de regalos, l0 que supuso una recaudacion final de
gran importancia que permitird a la entidad atender mejor las necesidades de las
personas afectadas por la ELA y sus familias.

Entre los momentos mas destacados estuvo la tamborada de Cambalada,
disciplina en la que la agrupacion es campeona, ademas de la participacion de
la murga Al Maridi y la animacion posterior con un DJ y fiesta. También se
recordo el traje japonés que llevo a Cambalada a su primera victoria en el desfile
del Carnaval de Badajoz el pasado marzo, asi como otros momentos
emblematicos de su larga trayectoria.

Uno de los instantes méas emotivos fue la proyeccion de videos que repasaron la
historia de Cambalada a lo largo de estos 35 afos, reconociendo y destacando
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a las personas que han contribuido a que el
proyecto crezca y mantenga viva su esencia
carnavalera.

El presidente de la comparsa, Antonio Vadillo,
subrayo la importancia de esta iniciativa y destaco
gue «es la primera vez que organizamos una gala
de este tipo. Queremos demostrar que las
agrupaciones de Carnaval no solo estamos para la
fiesta, también podemos ser un motor de
solidaridad en nuestra comunidad». En su
intervencién, tuvo ademas palabras de
reconocimiento para Rubén Checa, coordinador
de ELA Extremadura, elogiando su labor vy
recordando que el Carnaval de Badajoz y sus agrupaciones pueden convertirse
en un referente no solo festivo y turistico, sino también solidario, apoyando a
asociaciones y colectivos vulnerables.

En nombre de la asociacion, Lola Dorado, presidenta de ELA Extremadura,
tomo la palabra para agradecer a Cambalada la organizacion de la gala y el
esfuerzo realizado. Subrayé que gestos como este permiten visibilizar la
enfermedad y mejorar la atencién a las personas afectadas, al tiempo que
demuestran que el Carnaval también puede ser un motor de solidaridad y
compromiso social.

Desde la propia comparsa afadieron que la gala pretendia ser un homenaje a
sus 35 afos de historia y, al mismo tiempo, un gesto de apoyo Yy visibilizacién
para quienes conviven con la ELA, un mensaje que quedo reflejado en los
distintos momentos de la noche.

La gala solidaria cerrd asi un afio histérico para Cambalada, marcado por su
primer triunfo en el desfile del Carnaval pacense, y lo hizo sumando fuerzas en
la lucha contra la ELA, con la conviccion de que la cultura y la solidaridad pueden
caminar de la mano.
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Exito del Torneo de Golf Solidario en beneficio de ELA Extremadura

Badajoz, 14 de septiembre de 2025.El campo de Golf Guadiana acogi6 esta
mafana, desde las 9:00 horas, el Torneo de Golf Solidario a beneficio de la
Asociacion ELA Extremadura. La cita reunié a 120 participantes en un ambiente
de deporte, solidaridad y compromiso social.

El evento estuvo promovido por Manuel Romero Lesmes, tesorero de ELA
Extremadura y gran impulsor de la iniciativa, quien destaco el valor de este tipo
de actividades para dar visibilidad a la enfermedad y recaudar fondos destinados
a mejorar la calidad de vida de las personas afectadas.

Los jugadores compitieron bajo la modalidad Stableford handicap individual en
dos categorias, disfrutando ademas de un completo welcome pack y un gran
sorteo de regalos. Se entregaron premios a los mejores clasificados de cada
categoria, asi como distinciones especiales para Mejor Sénior, Mejor Approach
y Mejor Long Driver masculino y femenino.
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Desde la Asociacion ELA Extremadura expresamos nuestro profundo
agradecimiento al Club Golf Guadiana por su acogida, a los 120 participantes
por su compromiso solidario y a las numerosas empresas colaboradoras, cuyo
apoyo fue fundamental para el éxito de esta jornada.

s
=
<

El torneo no solo se consolidd como una cita deportiva destacada, sino como un
ejemplo de unién entre deporte y solidaridad, contribuyendo a dar visibilidad a la
ELAy a la labor que desarrolla la asociacion en toda la regién y recoger fondos
para nuestro proyecto social.

Lola Dorado dio las gracias en nombre de Ela Extremadura a todos los
participantes, al Club Guadiana y a las empresas colaboradoras, elogiando la
labor de su esposo y cuidador Manuel Romero Lesmes promotor del evento.
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ValdehUncar vibra con la 12 Kedada Motera solidaria a favor de la
investigacion la ELA.

Valdehuncar (Caceres), 20 de septiembre de 2025.La localidad cacerefia de
Valdehuncar vivio este sabado una jornada inolvidable con la celebracion de la
12 Kedada Motera Valdehuncar ’25, un evento que unié motor, musica y
solidaridad en beneficio de ELA Extremadura.

Desde primera hora de la mafana, los participantes fueron llegando a la Casa
de la Cultura para recoger sus acreditaciones y un regalo de bienvenida. La
jornada comenzd con un desayuno de chocolate con churros, seguido de la
salida oficial de la ruta motera que recorrid las calles del municipio y sus
alrededores.

La inscripcién, con un coste de 20 euros, incluia ademas cinco consumiciones,
comida popular con paella en la Casa de la Cultura, y participacion en las rifas
con premios muy esperados, como la minimoto sorteada al final de la tarde.

El ambiente festivo estuvo acompafiado por la masica: un animado DJ por la
tarde, el concierto de “Forty Four Soul” al anochecer y un cierre vibrante con
versiones rock en directo. Tampoco faltaron los sorteos, la entrega de premios y
actividades paralelas como el stand de ventas, la exposicién de motos, la zona
de food trucks y acampada.

Desde ELA Extremadura queremos expresar nuestro mas sincero
agradecimiento a la organizacion de la Kedada, a todos los participantes y a las
entidades colaboradoras por hacer posible este evento solidario. Un
reconocimiento especial a Tofi, voluntaria de Almaraz, que instalé un stand con
el merchandising de la Asociacion, contribuyendo asi a dar visibilidad y apoyo a
nuestra causa.

Los beneficios obtenidos en esta cita
motera iran destinados integramente a
la investigacion de la ELA en el hospital
12 de octubre, demostrando una vez
mas que la solidaridad y la pasién por
las dos ruedas pueden ir de la mano
para mejorar la vida de quienes mas lo
necesitan.
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X Recital de Poesia y Gala Flamenca en Valverde de Leganés a favor de
ELA Extremadura.

Valverde de Leganés, sabado 20 de septiembre de 2025.

La Casa de la Cultura “Manolo Farulla” se llend de poesia, flamenco y solidaridad
con motivo del IX Recital de Poesia y Gala Flamenca, un evento que este afio
se celebré a beneficio de ELA Extremadura y rindi6 homenaje al poeta Juan
Ramon Jiménez.

La velada, organizada por la Agrupacion Local de Izquierda Unida de Valverde
de Leganés y con la colaboracion del Ayuntamiento y la Pefia Flamenca de la
localidad, reunié a numeroso publico que disfruté de un programa variado con
recitales poéticos, actuaciones flamencas y musica popular, ademas del toque
de humor.

Desde ELA Extremadura queremos expresar nuestro mas sincero
agradecimiento a la organizacion, a las entidades colaboradoras, a los artistas
participantes y a todas las personas asistentes que, con su implicacion y
generosidad, hicieron posible una recaudacion que, entre donaciones,
merchandising y papeletas solidarias, super6 los 1.700 euros, fondos que se
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destinaran a la investigacion y apoyo a las personas afectadas por la
enfermedad.

Uno de los momentos mas emotivos de la noche fue la intervencion de nuestro
coordinador de eventos, Rubén Checa, quien dirigid6 unas palabras
especialmente cercanas y emotivas a las familias de afectados presentes en el
auditorio, poniendo de relieve la importancia de la unién y la solidaridad en la
lucha contra la ELA.

Valverde de Leganés vivio asi una jornada cultural y solidaria en la que la poesia
y el flamenco se convirtieron en voz y esperanza para todas las personas que
conviven con esta enfermedad.
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Asamblea Extraordinaria de ELA Extremadura en Mérida: Renovacion de
Junta Directivay Jornada de Convivencia

Mérida, 21 de septiembre de 2025.

ELA Extremadura celebr6 hoy en el Hotel llunion Las Lomas de Mérida su
Asamblea Extraordinaria, en la que se abordaron cuestiones clave para la vida
de la Asociacién, asi como una completa jornada de actividades en un ambiente
de cercania y hermandad.

La sesidbn comenz6 con la presentacion del estado de cuentas a cargo del
tesorero Manuel Romero Lesmes, que ofrecié el balance econémico de la
Asociacion. A continuacién, y siguiendo los estatutos, se llevé a cabo la
presentacion de candidaturas para la nueva Junta Directiva, con mandato de dos
afos. En este proceso se incorporaron tres nuevas vocalias y se renovo la
vicepresidencia, que pasa a ser desempefiada por Reme Pizarro Pifiero.

Mantienen sus cargos la presidenta Lola Dorado, el tesorero, el secretario Jose
Manuel Milena y la vocal Paqui Milena, asegurando asi la continuidad en la
gestion junto con las nuevas incorporaciones que aportaran savia nueva al
equipo directivo.
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Posteriormente se desarroll6 el taller informativo titulado “Sistemas Alternativos
de Comunicacion”, impartido por profesionales de Aspace, que contd ademas
con la presencia de la directora de Aspace Trujillo, ofreciendo a los asistentes
herramientas y conocimientos de gran utilidad.

La Asamblea se convirti6 también en un grupo de apoyo, donde afectados y
familiares pudieron intercambiar experiencias, plantear sus inquietudes y
encontrar respuestas a diversas cuestiones que les preocupan en el dia a dia.

La jornada finalizé
con una comida de
p—— ‘ — hermandad, que

'J’a‘ L ‘}.Sé‘ésitf o ~ puso el broche de

et 0ro a un encuentro
marcado por la
cordialidad, la
implicacion y el

compromiso  de

todos los

asistentes en la lucha contra la Ela.
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Plasencia acogié la | Concentracion de Camiones “Plasencia Trucks”
beneficio de ELA Extremaduray AECC

Plasencia, 22 de septiembre de 2025.

La ciudad de Plasencia vivi6 este fin de semana un acontecimiento Unico con la
celebracion de la | Concentracion de Camiones “Plasencia Trucks”, un evento
que reunié a mas de treinta vehiculos de gran tonelaje y que combiné motor, ocio
y solidaridad.

EEQELA exnse e 'l....
/! ConocELA

El programa comenzé el sdbado con juegos populares y continué con una paella
solidaria cuyos fondos se destinaron a la Asociacion Extremefa contra la ELA 'y
AECC. La jornada estuvo animada por las actuaciones de Santos, Losan y DJ
Nélida. Ya por la noche, el gran desfile de camiones recorrié las calles
placentinas, ofreciendo un espectaculo de luz y sonido que culminé en el recinto
del Berrocal.
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El domingo, la cita continué con unas tradicionales migas extremefias y concluyo
con la entrega de trofeos, poniendo el broche a un fin de semana que unié a
vecinos, visitantes y transportistas en torno a la solidaridad.

Durante el evento, tanto el organizador, Carlos Varela, como la Asociacion
Extremefia contra la ELA agradecieron el apoyo recibido. Rubén Checa,
coordinador de eventos de la asociacion, destaco “la visibilidad que aporta esta
cita a la causa y la importancia del respaldo ciudadano”.

@ El Ayuntamiento de Plasencia mostré su total

respaldo a la cita. El concejal de Festejos,
David Doéniga, invitd a la ciudadania a
participar y agradecié “el esfuerzo de los
organizadores, voluntarios y colaboradores”.
De manera especial, se destacé la implicacion
del alcalde Francisco Pizarro, muy
sensibilizado con la enfermedad de la ELA,
gue apoyo personalmente la iniciativa.

ELA Extremadura quiere mostrar también su
gratitud a las familias de Isabel y Mateo, cuyo
esfuerzo y presencia dieron un valor afiadido
al encuentro, asi como a los camioneros
participantes, que hicieron posible que la concentracién fuese un éxito.

“Plasencia Trucks” dejo en la ciudad no solo un recuerdo imborrable del rugir de
motores y la vistosidad de los camiones, sino también el ejemplo de una
comunidad que se uni6 en torno a la solidaridad.
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Céaceres acoge la tercera etapa del Mundial de Rally-Raid y la presentacion

de un nuevo vehiculo solidario de Ela Extremadura.

Céaceres, 23 de septiembre. No solo se llevo a cabo en la capital cacerefia la
tercera etapa del Campeonato Mundial de Rally-Raid Portugal Extremadura, Sino

también la presentacion de un vehiculo muy especial que simboliza compromiso,

esfuerzo y solidaridad.

Se trata del segundo vehiculo que la organizacion presenta en lo que va de afio,
después del primero en Badajoz. “Seguimos acumulando kilbmetros y
agradeciendo a Fundacion CB por financiar el renting de este vehiculo, asi como
a Maven e hijos por devolvernos todas las cuotas y permitirnos superar el

kilometraje firmado”, explicaron los impulsores del proyecto durante el acto.

Los dos vehiculos ya suman mas de 20.000
kilbmetros recorridos por tierras extremenas,
ofreciendo cobertura en las provincias de

- “‘hﬂ £ Céaceres y Badajoz. La iniciativa busca dar

y

_ Sl visibilidad y recabar apoyos en cada rincén de

' 4 e

el °"~‘E.LAQ;']51“3 .z . i ~
LaEey la region, con un mensaje claro: acompafar a
ConOCE
- las familias y a los enfermos que mas lo

necesitan.
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Il Gala de la Esperanza. Magia y Humor por la Ela
Don Benito, 27 de septiembre de 2025.

El Auditorio del Parque de las Albercas se convirtidé en escenario de solidaridad
con la celebracion de la Il Gala Esperanza, un evento organizado de manera
impecable por la Hermandad del Santisimo Cristo del Perddén y Maria
Santisima de la Esperanza, con la colaboracion del Ayuntamiento de Don

Benito, la Diputacion Provincial y numerosas empresas.

- e

La cita, que contd con una cuidada organizacion y un desarr

- N

ollo ejemplar, logro

recaudar 1.248 euros, destinados integramente a la Asociacion ELA

Extremadura para sus programas de atencion a pacientes y familias.

La velada estuvo marcada por una programacion variada y emocionante que
hizo disfrutar al publico de principio a fin. La magia de Emily Magic, el
espectaculo circense de El Mundo de Juba y el humor de José Campoy
aportaron entretenimiento y alegria, en una gala que destacé tanto por su calidad

artistica como por su perfecto montaje y coordinacioén.
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Entre los momentos mas emotivos, sobresalié la presencia de Lucas Ruiz,
enfermo de ELA, acompafiado de su familia. Para ellos, la gala se convirtié en
una noche entrafiable y profundamente feliz, rodeados de afecto y de muestras
de carifio constantes por parte del publico y la organizacion. El auditorio, lleno
de aplausos y sonrisas, se volcO con Lucas, quien vivid junto a sus seres
queridos una experiencia Unica, cargada de esperanza y humanidad. Su

emocion fue compartida por todos los asistentes, que sintieron la fuerza de su

ejemplo y la importancia de no rendirse.

Al concluir la gala, la organizacién entregé a la Asociacion ELA Extremadura el

cheque con la recaudacion, gesto que fue recibido con emocion y gratitud.

En representacion de la asociacion, Julio Corchado, voluntario y miembro de la
misma, dirigié unas palabras de agradecimiento a la Hermandad, a los artistas,
empresas colaboradoras y al publico, recordando también a quienes ya no estan
y subrayando la fortaleza de quienes luchan cada dia contra la enfermedad:
“La ELA es una enfermedad devastadora que, a dia de hoy, no tiene cura. Pero
si tiene lucha, tiene esperanza y, sobre todo, tiene personas dispuestas a no

rendirse”.
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Corchado aprovecho6 ademas para reclamar la aplicacion efectiva de la Ley ELA,
aun pendiente de desarrollo, y concluyé con un mensaje de compromiso y
unidad:

“La ELA no nos va a detener... porque juntos somos mas fuertes”.

La gala se cerré con un gesto especial: Elena Ruano entregd camisetas de la

Asociacion a los artistas participantes, como simbolo de reconocimiento y unién.

La Il Gala Esperanza fue un claro ejemplo de como la solidaridad, el arte y la
organizacion impecable pueden unirse para transformar una noche de
espectaculo en un poderoso mensaje de apoyo y esperanza para los enfermos
de ELAy sus familias. Una noche, ademas, que gquedara en la memoria de Lucas
Ruiz y de todos los que compartieron con él una velada llena de emocion, ternura

y alegria.
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El Gobierno refuerzala Ley ELA y el sistema de dependencia. Madrid

El Consejo de Ministros aprobo el Real Decreto-ley 11/2025 el 21 de octubre
de 2025, con el objetivo de financiar la Ley ELA y reforzar el Sistema para la
Autonomia y Atencion a la Dependencia (SAAD). Esta medida destina un total

de 500 millones de euros, distribuidos en:

o 379 millones de euros para reforzar el sistema de dependencia.

« 121 millones de euros especificamente para la atencidén a personas con

ELA y otras enfermedades neuroldgicas graves en fase avanzada.

El decreto introduce el nuevo Grado llI+, destinado a personas que requieren
atencion continua las 24 horas del dia. Solo los pacientes en este grado podran
acceder a una prestacion de hasta 10.000 euros mensuales, financiada al
50% por el Estado y al 50% por las comunidades autonomas. Aunque el Real
Decreto-ley representa un avance significativo, las asociaciones de pacientes
han sefialado que no todos los afectados por ELA se beneficiaran de la
ayuda integral, ya que solo los casos mas graves seran cubiertos. Se espera
gque este paso impulse la implementacion efectiva de la Ley ELA y mejore la

calidad de vida de los pacientes y sus familias.
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UN GESTO QUE UNE LA FE 'Y LA ESPERANZA

Don Benito, 23 de octubre de 2025.Desde ELA Extremadura queremos
compartir un momento muy especial vivido en Don Benito. Nuestra asociacion
tuvo el honor de entregar una placa de agradecimiento al Santisimo Cristo del
Perdén — El Beso de Judas, como muestra de reconocimiento por su apoyo y
colaboracion durante la Il Gala de la Esperanza, celebrada el pasado 25 de

septiembre.

La entrega se realiz6 por mediaciéon de Elena Ruano, voluntaria y miembro
asociada de ELA Extremadura, quien hizo llegar en nombre de todos nosotros

este simbolo de gratitud y union.

Gestos como este nos recuerdan que la solidaridad, la fe y la esperanza caminan
siempre de la mano, y que cuando los corazones se unen por una causa justa,

la luz de la esperanza brilla mas fuerte que cualquier oscuridad.

Desde ELA Extremadura queremos agradecer de corazén a esta hermandad su

cercania, su compromiso y su ejemplo. Porque juntos seguimos iluminando el

camino hacia la esperanza.
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La Copa une corazones: ELA Extremadura presente en Almendralejo

Almendralejo, 28 de octubre de 2025. Esta mafiana ELA Extremadura ha sido
recibida con gran carifio por la Union Deportiva Las Palmas en el Hotel Acosta
de Almendralejo con motivo del partido de Copa del Rey que hoy enfrenta al
Extremadura UD y a la UD Las Palmas.

Durante eI encuentro nuestro coordlnador de eventos, Luis Rubén Checa
Galvéan, present6 al equipo el proyecto solidario #LaCopaMola, una iniciativa
que busca dar visibilidad a la Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA) y
promover la union entre el deporte y la solidaridad.

En este emotivo acto, ELA Extremadura hizo entrega al cuerpo técnico y a los
jugadores del libro de nuestra querida Pepi Ordofiez una obra solidaria que
esta ayudando a recaudar fondos y a difundir la causa en toda Espafia. Su labor
es un ejemplo de generosidad y compromiso con todas las personas afectadas
por la ELA.

La UD Las Palmas, primer club en vestirse con los colores de la ELA hace cinco
afos, volvié a mostrar su compromiso y sensibilidad hacia esta lucha.

Este encuentro va mucho mas alla del futbol, es un simbolo de esperanza, union
y visibilidad. Porque en esta copa, ganamos todos

Gracias a la UD Las Palmas, al Extremadura UD, al Ayuntamiento de
Guadajiray a todas las personas y entidades que siguen apoyando a la ELA con
su corazon.

e LA COPA, J[JAMIPFRI

SEOPADELRLY marere

La ELA ex:ste
CondcFLA

e

144




ELA Extremadura se retne con la Consejera de Salud y Servicios Sociales

para avanzar en la financiacion de la Ley ELA

Mérida, 29 de octubre de 2025.

La Asociacion ELA Extremadura mantuvo esta mafiana en Mérida una reunion
con la Consejera de Salud y Servicios Sociales de la Junta de
Extremadura, Sara Garcia Espada, con el objetivo de abordar los avances en

la aplicacion autonémica del decreto de financiacion de la Ley ELA.

En el encuentro participaron, por parte de ELA Extremadura, la presidenta Lola
Dorado Calansanz, el tesorero Manuel Romero Lesmes y la trabajadora social
Victoria Risco Garcia, quienes trasladaron a la Consejera las necesidades y
propuestas de la asociacion para mejorar la atencion integral a las personas

afectadas por ELA en la comunidad.

Por parte de la Junta de Extremadura, asistieron también la Secretaria General
Pilar Nogales, la Secretaria General de Servicios Sociales Teresa Angulo,
la Directora General del SEPAD Estrella Martinez, el Director General del
SES Jesus Vile, y el Director General de Accesibilidad y Centros Jorge

Rebollo, entre otros responsables.

Durante la reunién se subrayd la importancia de establecer una unidad de
criterio en la valoracion de la dependencia, especialmente en relacién con el
grado lllI+, que reconoce la maxima situacion de dependencia de las personas
con ELA y permite acceder a una financiacidon adecuada para los cuidados y

servicios que requieren.

Ambas partes coincidieron en la necesidad de agilizar los procedimientos

administrativos y coordinar los recursos entre los ambitos sanitario y social,
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con el fin de ofrecer una respuesta rdpida, equitativa y eficaz a las familias

afectadas.

.

Desde ELA Extremadura se valor6 de forma muy positiva la actitud de la
Consejeria y su compromiso con el desarrollo del decreto autondmico,
destacando que este encuentro representa un paso firme hacia la mejora de
la atencién y los derechos de
las personas con ELA en la

region.

La asociacion  continuara
trabajando con la Junta de
Extremadura en proximas
reuniones de seguimiento para
garantizar que los
compromisos se traduzcan en
medidas concretas y

sostenibles que mejoren la

i"v ‘;,

e - =AM calidad de vida de las personas

afectadas por ELA.
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Un gran logro de coordinacion en el Hospital San Pedro de Alcantara:

trabajo multidisciplinar en beneficio de los pacientes con ELA

Céaceres 31 de octubre. El Hospital San Pedro de Alcantara de Caceres ha
logrado un importante avance en la atencion a pacientes con ELA al realizar seis
procedimientos de gastrostomia en una misma mafiana, con un enfoque
multidisciplinar que garantizo la seguridad y el bienestar de los pacientes. Las
intervenciones se llevaron a cabo con analgesia y soporte respiratorio
; supervisado por el Servicio
de Neumologia, evitando

complicaciones respiratorias.

El éxito fue posible gracias a
la coordinacion liderada por
la Dra. Utrabo, neumologa y
coordinadora del Equipo
Multidisciplinar de ELA, y a
la colaboracién entre los
servicios de Cardiologia,
Radiologia Intervencionista y
Neumologia. En este equipo
también participaron Radul
(enfermero coordinador de
casos ELA), Mayte Rol

(enfermera de Radiologia

Intervencionista), el Dr. Rama
(jefe del Servicio de Cardiologia), el Dr. Moyano (jefe de Seccién de Radiologia
Intervencionista) y la Dra. Donoso (especialista en Neumologia).

ELA Extremadura Asociacion ha expresado su agradecimiento a todos los
profesionales implicados en nombre de las familias afectadas, destacando la
dedicacion y compromiso del equipo. Ademas, se espera con ilusion la

inauguracion del Area ELA en marzo de 2026.
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Caminando por la ELA: emocién, homenaje y solidaridad en la Il Marcha
Solidaria entre la Base Aérea de Talavera y Balboa. Recaudacién 9.812

euros.

El pasado 16 de noviembre, la Base Aérea de Talavera la Real volvido a
convertirse en el epicentro de la solidaridad extremefia con la celebracion de la
Il Marcha Solidaria por la ELA, una jornada que reunio a cerca de mil inscritos

en un gesto colectivo de apoyo, empatia y esperanza.

Los participantes en la Il Caminata Solidaria por la ELA se concentraron en
Balboa, desde donde partieron en autobuses civiles rumbo a la Base de
Talavera. A su llegada, fueron trasladados en autobuses militares hasta un

hangar donde tenia lugar el acto institucional del evento.

Alli pudieron conocer de cerca los aviones F-5y MQ-9 utilizados en la base. Fue
un momento emocionante en el que todos tuvieron la oportunidad de
fotografiarse, preguntar y disfrutar de una experiencia Unica que dificilmente
olvidaran.
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La mafiana comenzd con un desayuno de migas extremefias con café a
precios populares que unié a familias, voluntarios, personal militar, autoridades

y ciudadanos comprometidos con dar visibilidad a la enfermedad y recaudar

fondos para apoyar a los afectados y avanzar en la investigacion.

Tras ese momento de convivencia, se sucedi6 el acto institucional, que se
convirtio en el alma del evento. Aquel espacio se transformé en un gran
homenaje dedicado a todos los enfermos que hoy se enfrentan a la ELA con
valentia, y también a quienes ya no estan con nosotros, cuyas historias siguen

iluminando el camino de la asociacion.

Este tributo tuvo un significado atin mas profundo al recordar de forma especial
a los enfermos vinculados con la Base Aérea de Talavera, personas que
formaron parte de su dia a dia y cuya lucha dej6 una huella imborrable entre

compafieros y amigos.

Hubo instantes de enorme emocién, especialmente cuando se recordd a Marisa
Ruiz, esposa del teniente José Manuel Fernandez, a quien se le reservo el dorsal
001 con una dedicatoria que conmovid a todos: “Para Marisa, una luchadora
incansable, cuya sonrisa seguird guiando nuestros pasos. Con carifio desde la

organizacion de la Caminata Solidaria por la ELA.” También se rindié6 homenaje
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a Manuel Diaz, trabajador civil de la base y esposo de Montse, cuya memoria

estuvo muy presente entre quienes compartieron vida y servicio con él.

El limo. Coronel de la Base Aérea y Ala 23, D. Daniel Fernandez, abrio el acto
con unas palabras calidas afirmando...“que este recorrido simboliza el camino
que debemos recorrer todos juntos, las instituciones, las familias, las
asociaciones; todos comprometidos para dar fuerzas a los enfermos y a sus
familias en esta devastadora enfermedad... Tuvo también palabras de
reconocimiento hacia Rubén Checa, destacando su esfuerzo incansable y su

capacidad para superar todos los obstaculos hasta que el evento tomé forma y

se hizo realidad.

Lola Dorado, presidenta de ELA Extremadura, agradecié profundamente la
presencia de los participantes, voluntarios, a la Base Aérea, al Ayuntamiento de
Balboa y a todas las entidades colaboradoras, recordando que cuando la
sociedad conoce la ELA, responde siempre con solidaridad.
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La jornada estuvo marcada igualmente por la presencia y el ejemplo inspirador
de Jesus Salom Martin, sargento primero del Ejército del Aire y del Espacio,
enfermo de ELA. Su esfuerzo por acompafar el acto junto a familiares y amigos
emociond a todos. Su fortaleza y su determinacion recordaron que la lucha

continda incluso cuando el cuerpo pone limites, y que cada paso dado en esta

marcha tenia sentido gracias a personas como €l.

Desde ELA Extremadura se agradecié sinceramente también la presencia de
los representantes politicos, sabiendo que su asistencia permite mayor
visibilidad mediatica. Sin embargo, se consideré inoportuno que durante la
caminata se produjeran determinadas declaraciones con un tono oportunista que
desviaron momentaneamente el espiritu del evento, recordando que la ELA no
tiene color politico y que esta causa debe permanecer limpia de protagonismos

ajenos a su objetivo fundamental.

Con el corazon lleno y el espiritu fortalecido, los participantes iniciaron la marcha

hacia Balboa. A la llegada, los caminantes fueron recibidos por miembros de la
501st Legion y otros aficionados caracterizados como personajes de Star Wars,

que aportaron un toque festivo muy aplaudido por nifios y adultos.
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La jornada concluy6 con una paella solidaria, un momento de convivencia que

puso el broche final a un dia inolvidable.

Lo vivido el 16 de noviembre fue mas que una marcha: fue un homenaje, una
llamada a la esperanza, un abrazo compartido entre familiares, amigos, civiles y
militares, y una promesa colectiva de seguir caminando hasta que la ELA tenga

respuesta.

Por ultimo, desde ELA Extremadura queremos expresar nuestro mas sincero
agradecimiento al cabo primero D. Pedro Zafra por su excepcional atencion,
su impecable coordinacion y por facilitarnos en todo momento el acceso y la
organizacion dentro de las instalaciones militares. Su dedicacion hizo posible

gue el evento se desarrollara de manera sobresaliente *.
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Reunidon muy positiva entre ELA Extremadura y la Diputacion de Badajoz

Un paso mas para mejorar la vida de las familias que conviven con la ELA

Ayer, 18 de noviembre, ELA Extremadura tuvo la oportunidad de reunirse en
Badajoz con la presidenta de la Diputacién, Raquel del Puerto, en un encuentro

de trabajo que resulté tan cercano como productivo

Durante la reunion pudimos explicarle con detalle qué hace nuestra asociacion,
como trabajamos y cuéles son las necesidades reales de las personas con ELA
y sus familias. También hablamos del refuerzo presupuestario previsto en el area
social para el proximo afo, y le presentamos nuestros proyectos para que

puedan ser tenidos en cuenta dentro de esas lineas de apoyo.

Fue un encuentro muy positivo, en el que agradecimos profundamente a la
presidenta su disponibilidad y la rapidez con la que nos recibié. Salimos con la
sensacion de que el trabajo conjunto es posible y con la confianza de que los
proximos presupuestos de la Diputacion vayan en la direccidén que las personas
con ELA necesitan y merecen.

Desde ELA Extremadura seguiremos trabajando, insistiendo y construyendo
puentes, porque cada avance, por pequeio que parezca, significa esperanza
para nuestros enfermos y sus familias Gracias, presidenta Raquel del Puerto,
por escucharnos y por abrir esta via de colaboracidén tan necesaria. Seguimos

por ellos y por ellas, siempre.

- == (

Ejorcito del Al
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Tornavacas se Vuelca con la Solidaridad:
Donacién de 1.000 € para ELA Extremadura

Tornavacas (Céaceres), 29 de noviembre de
2025.

La localidad volvié a mostrar su espiritu
solidario con la entrega de un donativo de 1.000
euros a ELA Extremadura, procedente de parte
de la recaudacion de la Paella Solidaria
celebrada en la localidad. EI Ayuntamiento hizo

efectiva hoy la aportacién, reafirmando su

compromiso con la lucha contra la ELA.

ELA Extremadura agradecié al Ayuntamiento de Tornavacas, a la alcaldesa

Maria Josefa Marcos Mufioz, a los voluntarios, participantes y cocineros, asi
como al coordinador de eventos, Luis Rubén Checa Galvan, por su dedicacion.
Tornavacas se convierte una vez mas en ejemplo de unidad y compromiso

social.
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Almendralejo cocina solidaridad en la Il edicion del Arroz Ibérico.

Recaudacién 1600 euros.

La Plaza de Espronceda volvio a convertirse en el corazon solidario de
Almendralejo este 30 de noviembre de 2025, donde los ciudadanos
respondieron con entusiasmo a la celebracion de la Il edicion del Arroz Ibérico
Solidario, un encuentro que en esta ocasion destind toda su recaudacion a ELA

Extremadura.

Con un ambiente calido y festivo, el arroz fue nuevamente el lazo que unié
gastronomia y compromiso social. Desde las 13:00 horas comenzaron a servirse
los platos, 250 raciones —arroz ibérico + bebida y pan por tan solo 6 euros—y
la participacion superd las expectativas, repitiendo el éxito de la edicion anterior.

Detras de cada ticket hubo un gesto, una intencion y una muestra de solidaridad.

Organizado por La Peineta Catering de Eventos y Pub Chamén, el encuentro
reunié a familias, vecinos, voluntarios, hosteleros y empresas locales, que
sumaron su apoyo a una causa que sigue necesitando visibilidad, recursos y

acompafamiento.

Durante la jornada no faltaron las conversaciones, los agradecimientos y los
momentos compartidos. Desde la asociacién se destacO que iniciativas como
esta no solo ayudan a financiar servicios esenciales —fisioterapia, logopedia,
psicologia y soporte integral a pacientes y familias—, sino que también
sensibilizan a la sociedad sobre la ELA, una enfermedad aun desconocida para

muchos.
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El coordinador de ELA Extremadura, Rubén Checa, expres6 con emocion el
valor de este gesto comunitario:” Actividades como esta nos dan fuerza y nos

ayudan a seguir trabajando dia a dia. Es emocionante ver a tanta gente

sumarse y no mirar hacia otro lado».

+/ Agradecimientos especiales a La Peineta Catering de Eventos, con
Tomés al frente, y al Bar Chaman, por su labor solidaria, su entrega y su
implicaciéon en cada detalle de este evento.
A Sefiorio de Porrino, por su generosa colaboracion poniendo a disposicion el
sorteo de una paleta ibérica, con 100 papeletas a 2 euros, sumando sabor y
solidaridad.

SATATTELA ox
GohdeELA

A nuestros voluntarios, José Manuel Milena, a los familiares de Macarena y
Juanjo, personas afectadas por ELA en Almendralejo, que acompaifaron la
jornada montando el stand con el merchandising de ELA Extremadura. Su
presencia llend de sentido y emociéon cada momento.

Una vez mas, Almendralejo demostré que cuando la gente se une, el sabor tiene
sentido y la solidaridad se vuelve alimento para el alma. Porque entre risas,
cucharadas y acompafamientos, lo que se sirvio no fue solo arroz: fue
esperanza, apoyo y humanidad.

Gracias a todas las manos que cocinaron, organizaron, colaboraron y
disfrutaron. Juntos, seguimos caminando.
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ELA Extremadura presente en la celebracion inclusiva del Ayuntamiento de
Mérida

Mérida 4 de diciembre

El patio del Ayuntamiento de Mérida acogid hoy 4 de diciembre una jornada
especial por el Dia Internacional de las Personas con Discapacidad y el Dia del

Voluntariado, donde destac6é la participacion de ELA Extremadura,

representada por su presidenta Lola Dorado.

El encuentro reunié a numerosas asociaciones extremefias y contd con mesas
informativas, la lectura del manifiesto, actuaciones del Coro Cauri de la ONCE,

talleres inclusivos, fotomaton solidario y actividades navidefias
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Una cita marcada por la inclusion, la solidaridad y la visibilidad del trabajo de
entidades como ELA Extremadura, con el apoyo del Ayuntamiento, la Junta de

Extremadura y la Diputacion de Badajoz.
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UNA TARDE INOLVIDABLE EN PUEBLA DE LA CALZADA
8 de Diciembre 2025. Puebla de la Calzada

Nuestro querido Francisco Carrillo Bermejo, enfermo de ELA de Mérida, ha
disfrutado hoy de una tarde maravillosa en el recinto ferial de Puebla de la
Calzada con la actuacion del grupo Sanguijuelas del Guadiana, a quienes pudo

El alcalde de Puebla ha tenido un
comportamiento ejemplar, mostrando
una atencion y humanidad dignas de
agradecer. Nuestro reconocimiento
. también al Ayuntamiento de la
localidad por su apoyo y carifio y al

concejal José Pérez Cabafa, (Tani).

Francisco quiere expresar de corazon
su agradecimiento profundo a sus
doctoras de Cuidados Paliativos, a
Marta, su médica de cabecera, a sus
amigos y familia, y muy especialmente
a Ani, su companera de vida: “mi vida,

te quiero”.

Gracias a todos los que hacen sus dias méas faciles y llenos de luz.
Sanguijuelas del Guadiana, desde ELA Extremadura Asociacion, no tenemos

palabras.
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ELA Extremadura visita el avance de las obras del Centro Residencial

Nacional para Enfermos de ELA en Céaceres

Caceres, 09/12/25

ELA Extremadura, representada por su presidenta Lola Dorado, ha sido invitada
por la Junta de Extremadura para conocer de primera mano el estado de las
obras del futuro Centro Residencial Nacional para Enfermos de ELA, situado
en la tercera planta de la Residencia Cervantes de Caceres, y para aportar la

vision y experiencia de la asociacibn en la creacion de un espacio

verdaderamente adaptado y humano.

Durante la visita han acompafado a Lola Dorado la Presidenta de la Junta de
Extremadura, Maria Guardiola Martin, la Directora General del SEPAD,
Estrella Angeles Martinez Lavado, el Director General de Accesibilidad,
Jorge Rebollo, la arquitecta responsable de la obra, Alba, ilusionada por
cOmo estd avanzando el proyecto, y la directora de la Residencia Cervantes,

Ana Raseo. Las obras avanzan a buen ritmo y ofrecen unas vistas

espectaculares 4&, con prevision de finalizar en junio de 2026, tras lo cual

comenzara la fase de equipamiento.
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El centro, financiado con 2 millones de euros del Ministerio de Derechos
Sociales y 600.000 euros adicionales del Ejecutivo regional, contar4 con 25
habitaciones de 25 m2, todas con bafio adaptado, sala de estar, dormitorio, un
pequefio office y grua de techo para facilitar los cuidados. También incluira
comedor con zona de cocina, sala comun de control intensivo, dos controles de
enfermeria, lavanderia, cafeteria, comedor general y zonas verdes <%

disefiadas para el bienestar de pacientes y familiares. El disefio se basa en

colores calidos y un ambiente acogedor que aporte serenidad y calidad de vida.

La ubicacion del centro permitira
una conexion rapida con el Hospital
Universitario de Céceres, donde
ya funciona la Unidad
Multidisciplinar de Referencia
Neuroldgica, garantizando una

atencion integral y coordinada.

Un paso decisivo para los enfermos
de ELA en laregion y un proyecto en
el que ELA Extremadura aportara su
experiencia para asegurar que este
espacio se convierta en un
verdadero hogar de cuidados vy
dignidad.
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Exito de la Gala de Navidad Solidaria a beneficio de ELA Extremadura

Miajadas.16 de diciembre de 2025

La magia de la Navidad se vivi6 intensamente en Miajadas con la celebracién
de la Gala de Navidad Solidaria, organizada por la Escuela de Baile “Angelines
Gdémez”, un evento muy especial que tuvo lugar en el Hotel Triana a las 20:30

horas, a beneficio de ELA Extremadura Asociacion, y que fue un éxito rotundo,

con una gran asistencia de publico

El escenario se llend de luz, emocion y talento gracias a las actuaciones del
alumnado de la escuela, mostrando una vez mas que la danza es una forma

universal de expresion universal y de solidaridad

El evento contd con un donativo de 3 €, destinandose parte de lo recaudado a
apoyar la labor de ELA Extremadura, contribuyendo a mejorar la calidad de vida

de las personas afectadas por la ELA y al acompafiamiento de sus familias.
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Desde ELA Extremadura queremos agradecer sinceramente la colaboracion del
Ayuntamiento de Miajadas, del Hotel Triana, de las empresas colaboradoras vy,
de manera muy especial, de la Escuela de Baile “Angelines Gémez”, por su
compromiso y sensibilidad social al convertir una noche navidefa en un gesto

solidario lleno de esperanza.

Gracias a todas las personas que asistieron y sumaron con su presencia.

Juntos hacemos posible la esperanza. Y gracias a la familia de Lucas Ruiz y

Reme Pizarro Pifiero por su gran dedicacion y esfuerzo a nuestra causa.
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CAFE SOLIDARIO POR LA ELA EN LA COLMENA DE ANA

MERIDA 28/12/25

Mérida, a fecha de hoy, ha vivido una mafiana muy especial gracias al Café
Solidario por la ELA celebrado en La Colmena de Ana, situada en la Calle
Tomé&s Alba Edison, n°® 3, un espacio que hoy se ha llenado de solidaridad,

cercania y compromiso

Desde ELA Extremadura queremos expresar nuestro mas sincero
agradecimiento a Ana, por abrirnos las puertas de su establecimiento y su

corazén, demostrando que los pequefios gestos, como compartir un café,

pueden convertirse en grandes actos de apoyo y visibilidad.

Durante el evento hemos contado con la valiosa presencia de miembros de ELA
Extremadura, entre ellos Rubén Checa, Victoria Risco, José Manuel Milena
y nuestra presidenta, Lola Dorado, quien, a pesar de las dificultades de acceso
a la primera planta del local, pudo disfrutar de este café solidario y del carifio de
todas las personas asistentes
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Ademas, durante la jornada se llevd a cabo la venta de merchandaising
solidario de ELA Extremadura, una forma mas de colaborar con la asociaciéon
y de seguir dando visibilidad a la lucha contra la Esclerosis Lateral Amiotrofica,

demostrando que cada gesto cuenta

Cada café servido hoy ha sido mucho mas que una consumicion: ha sido apoyo,
concienciay esperanza para las personas afectadas por la ELA y sus familias.
Nuestro agradecimiento también a quienes se acercaron a compartir este
momento y a todas las personas que colaboraron, tanto de forma presencial

como a través del café virtual.
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Almoharin corre con el corazén por la ELA

Almoharin 28 diciembre 25

Hoy, 28 de diciembre de 2025, Almoharin (Caceres) ha vuelto a demostrar que
la solidaridad no entiende de lluvia ni de frio. A pesar de las inclemencias del
tiempo, el pueblo se ha volcado por completo en la celebracién de la San

Silvestre Solidaria, convirtiendo la mafiana en una auténtica fiesta de

humanidad, compromiso y esperanza.

Vecinos y vecinas de todas las edades salieron a la calle, muchos de ellos
disfrazados, para correr, animar y compartir un objetivo comun: apoyar a las

personas afectadas por la Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) y a sus familias.

Uno de los momentos mas emotivos de la jornada lo protagonizé la familia de
Lucas, que, a pesar de tener que superar inconvenientes técnicos con su
asistente de tos, no se rindié en ningln momento. Con un enorme esfuerzo y
mucha ilusién, montaron un stand de merchandising solidario de ELA

Extremadura, demostrando una entrega y una generosidad que emocionaron a

todos los asistentes.
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Ese esfuerzo se vio arropado por la atencion exquisita y la acogida cercana del
Ayuntamiento de Almoharin, siempre pendiente de cada detalle. Desde ELA
Extremadura queremos agradecer de corazon la sensibilidad, la implicacién y el
apoyo constante mostrado por su alcaldesa, a quien la asociacién ha hecho
entrega de una placa conmemorativa ¥ en reconocimiento a su labor y a su

clara identificacion con nuestra causa.

Gracias al esfuerzo colectivo, la jornada se
cerré con una recaudacion total de 625
euros, que se destinaran integramente a
mejorar la calidad de vida de las personas
con ELA y a apoyar a sus familias. Tras la
carrera, no faltaron la fruta y el agua para
todos los participantes, poniendo el broche

final a una manana inolvidable.

Gracias al pueblo de Almoharin, por su

cercania, su calor humano y su enorme
corazdén, a todas las personas participantes, a quienes corrieron, a quienes
animaron 'y a quienes colaboraron de una u otra forma,
por hacer \visible la ELA 'y por caminar a nuestro lado.
Hoy Almoharin no solo ha corrido... ha acompanado, ha visibilizado y ha
demostrado que juntos somos mas fuertes. Gracias de corazon.
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iVillar del Rey se vuelca con la ELA en una jornada llena de arte y
solidaridad!

Villar del Rey 28/12/25

Desde Ela Extremadura jNo tenemos palabras! Una vez mas, el corazén de
Extremadura late con fuerza por una causa comun. El pasado domingo 28 de
diciembre, durante la celebracion de la Zambomba Flamenca, vivimos un

momento magico donde el arte y la solidaridad se dieron la mano para apoyarnos

en la lucha contra la Esclerosis Lateral Amiotrofica.

Gracias a la degustacion benéfica de "rejos fritos", en la que se cocinaron nada
menos que 82 kilos, se ha logrado recaudar la fantastica cifra de 366 €. Esta
donacién ira destinada integramente a seguir ofreciendo servicios y esperanza

a las personas afectadas por la ELA y sus familias en nuestra region

Queremos expresar nuestro mas profundo agradecimiento al Ayuntamiento de
Villar del Rey por su constante compromiso y sensibilidad. Es un honor contar
con instituciones que no solo gestionan, sino que cuidan y protegen a quienes

mas lo necesitan.
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Mencion especial merece Olga, cuya
implicacion personal y pasion han sido motores
fundamentales para que este evento fuera un
éxito rotundo. jGracias por tu energia y por

creer en nosotros!

No es la primera vez que Villar del Rey y su
gente se ponen la camiseta de nuestra
asociacion; ya son varias las ocasiones en las

gue han demostrado su generosidad. Nos llena

de alegria saber que esta alianza sigue viva y

seguiremos en estrecho contacto para futuras iniciativas.
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Gracias a cada vecino y vecina que se acerco, que colabor6é y que sumé su

granito de arena. Juntos, somos mucho mas fuertes.
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X Aniversario de La Miajina con una Gala Benéfica por la ELA
Talarrubias 28 de diciembre

El pasado 28 de diciembre, la localidad de Talarrubias se vistio de gala para
conmemorar el décimo aniversario de la Asociacion Sociocultural y Musical
La Miajina, un referente fundamental del folclore extremefio. La celebracion, que
tuvo lugar en la Casa de Cultura, logro fusionar con éxito la tradicion popular y la

solidaridad en un evento que puso de manifiesto el compromiso de la agrupacion

con sus raices y con la sociedad.

La jornada festiva comenz6 con unos animados pasacalles que recorrié la
localidad, seguido de una actuacién musical y una exposicién de trajes
tradicionales. Estas actividades no solo celebraron una década de trayectoria,
sino que subrayaron el trabajo activo de La Miajina en la promocion, difusion y
conservacion de la identidad cultural extremefia, logrando involucrar de manera

especial a las nuevas generaciones en la musica y las costumbres populares.
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Méas alla del ambito cultural, la gala destacé por su profundo caracter benéfico
a favor de ELA Extremadura. Todo lo recaudado a través de las entradas y la
rifa organizada se destinara integramente a apoyar a las personas afectadas por
la Esclerosis Lateral Amiotrofica, buscando mejorar su calidad de vida y fomentar

la concienciacién social.

Desde la asociacion ELA Extremadura se ha trasladado un agradecimiento

publico a La Miajina por su generosidad en una fecha tan sefialada. Asimismo,
el reconocimiento se ha hecho extensivo a todas las entidades colaboradoras, a
los asistentes y al Ayuntamiento de Talarrubias, cuyo apoyo constante resulta
vital para que este tipo de iniciativas, que unen cultura y solidaridad, sigan siendo
una realidad en el municipio.
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Fuentes de Ledn se ilumina por la esperanza: una noche mégica bajo las
estrellas

Fuentes de Ledn 30 de diciembre

El pasado 30 de diciembre, el cielo de
Fuentes de Ledn se transform6 en un manto
de luces y emociones durante la Noche de

los Deseos

A pesar de los cambios por el clima, la Plaza
de Toros se llend de vecinos que elevaron sus
suefios al firmamento. En este evento, cada
farolilo que asciende representa un anhelo

gue se pide en silencio, desde lo mas

profundo del corazén, creando una conexion
Gnica entre todos los presentes mientras el cielo se ilumina.

Lo mas especial fuel propdsito de este vuelo: cada luz ha sido un mensaje de
apoyo para ELA Extremadura ya que todos los beneficios se han destinado a
la lucha contra esta enfermedad.

Nuestro agradecimiento infinito al Ayuntamiento de Fuentes de Lebn por su
compromiso, a la Oficina de Turismo por su gran labor y a todos los participantes.
Gracias por demostrar que Fuentes de Ledn pueblo brilla con luz propia cuando
se une por una buena causa. jQué vuestros deseos y los nuestros se cumplan
este 2026!
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W4 FELICES FIESTAS )

Desde ELA Extremadura queremos agradecer de corazon a todas las
entidades publicas y privadas, voluntarios, personas afectadas y familias que

nos acompafian y apoyan cada dia en nuestro camino.
Gracias por vuestra cercania, compromiso y solidaridad.

Que estas fiestas estén llenas de luz y esperanza, y que el 2026 nos encuentre

unidos y con fuerzas renovadas para seguir avanzando juntos.

Con todo nuestro carifo,

¥ ELA EXTREMADURA

o Ve

EXTREMADURA

La ELA existe
Q CondcELA

5% 3 Navidad!

Ty Prospero Ano Nuevo 2026

Fecha: 31 diciembre de 2025

Coordinacion: Luis Rubén Checa Galvan
Disefio y Redaccion: Julio A. Corchado Perera
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