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Carta del Presidente

Una vez finalizado el 2023, es hora de echar la vista atras y hacer
balance del camino andado. Y, como cada afno, con todos los
avances conseguidos, somos conscientes del trabajo que aun

nos queda por recorrer.

La busqueda de sinergias y de alianzas es lo que nos hace crecer
y ser mas y ser mejores. Por ello, tenemos convenio con las
principales entidades nacionales de ELA, para que lleguen todos

los recursos disponibles a nuestros asociados.

En cuanto a visibilidad y recaudacién de fondos, seguimos
teniendo la certeza que la sociedad castellanomanchega nos
tiene presentes. Y podemos afirmarlo por la cantidad de eventos
que nos llegan desde todos los rincones de nuestra Comunidad.

Sin esta fortaleza, sabemos que Adelante CLM no seria lo mismo.

Aun tenemos asignaturas pendientes, como la mejora de la
coordinacién con los servicios de diferentes gerencias

hospitalarias. Al enfermo y a su familia hay que ponerle a su
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disposicion todos los recursos sociosanitarios desde el
momento del diagndstico. Y, por desgracia, aln nos queda un
camino largo para que esto sea asi. Adelante CLM es el principal
recurso como asociacion de pacientes. Y es algo que tenemos
que ser conscientes y hacerlo valer, no permitiendo que nos
lleguen a nuestra red demasiado tarde. Fatigados, perdidos y

lamentando no haberlo hecho antes. Y esto no podemos hacerlo

solos.

Somos conscientes que estamos en un momento crucial, con la
futura aprobacidn de la tan esperada (y necesaria) LEY ELA. Y por
ello tenemos que redoblar nuestros esfuerzos como asociacion
para estar presentes, para estaren “boca” detodos y hacer fuerza
para que se reconozcan nuestros derechos como enfermos y

afectados de esta cruel enfermedad.

Empezamos un nuevo afio con renovada ilusiéon y repletos de
fuerza. Gracias por caminas a nuestro lado.

David Amores Garcia
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3 Qué es la ELA

Esclerosis Lateral Amiotrofica

* Esunaenfermedad neurodegenerativa progresiva que afecta a las neuronas motoras (controlan el movimiento voluntario de la

musculatura).
* Disminuyen su funcionamiento y mueren, provocando la debilidad muscular hasta la paralisis total.
* De pronéstico mortal.

* Conunaesperanza media de vida de 3 a5 anos.

No existe tratamiento

Es una de las enfermedades con mayor impacto en la calidad de vida de los enfermos y su cuidador.
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Es una de las enfermedades con mayor incidencia, junto al Parkinson y el Alzheimer.

En Espana se diagnostican
3 casos nuevos al dia...

el B B
] |
LS s
Edad de inicio en Espana:
3 personas fallecen al dia 40 -70 afios

Se estima 175 enfermos en C-LM aprox.
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Alta dependencia

i‘ﬁ Es una enfermedad incapacitante.

* Amenaza gravemente la autonomia motora, respiracion,

degluciény comunicacién oral.
* Sucausaes desconocida.

* EL90% de los casos ocurren de forma aleatoria sin ningun
factor asociado, comenzando de forma diferente en cada

persona.

* No existe un test unico de diagndstico. Lo que dificulta la
deteccidn precoz (Tiempo medio de diagndstico: 9 — 14

meses).

‘{ ‘:"‘ La persona es consciente en todo

momento de su situacion.

NO afecta:

* La capacidad cognoscitiva (solo el 15%

presenta deterioro cognitivo.
* La musculatura ocular.
* La musculatura esfinteriana.

* Las fibras sensitivas.

La persona con ELA se encuentra prisionera de su propio cuerpo
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Necesidades de las personas con ELA

= Acompafamiento

= Atencidn social
* Atencion psicologica

e Tratamiento Neurorehabilitador

* Fisioterapia fisica y respiratoria
* Logopedia
* Terapia ocupacional

m—— Accesibilidad

* Ayudas técnicas
* Adaptacion del hogar
* Adaptacién del vehiculo

e Asistencia personal

* Cuidados familiares
* Cuidados profesionales y enfermeros

APELANTE
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Nuestra Entidad
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Zé AdELAnte CLM

Entidad de Esclerosis Lateral Amiotrofica de Castilla-La Mancha

* Incluida en el Registro de Asociaciones de C-LM con el n°. 28106.

* Incluida en el Registro de Entidades y Centros de Servicios de C-LM con el n®6173.

* Declarada por la JCCM como Servicio de Atencion ELA en C-LM con el n® 2226.

Objetivos

* Informar, asesorary acompafar a las personas con ELAy sus familias.
* Prestar servicios asistenciales: atencion social, psicolégica, tratamiento Neurorehabilitador y asistencia personal.
* Sensibilizar a la sociedad en general sobre la problematica que esta enfermedad genera.

* Recaudar fondos para promover la investigacién cientifica y dar soporte a nuestros programas de atencion.
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Alianzas y redes asociativas

AdELAnte CLM es miembro fundador y asumié la tesoreria de la Junta Directiva de:

& Confederacion Nacionales de Entidades de ELA

conELA

Miembro del Marco de Entidades de Enfermedades Raras

= Mantiene convenio con las siguientes entidades:

ASOCIACION

ESPANOLA . A

DE ELA e P g

- LUZON ®UCLM
UNIDOS CONTRA LA ELA UNIVERSIDAD DE CASTILLA-LA MANCHA
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http://ffluzon.org/

:Qué hacemos?

Programa de informacién, asesoramiento y atencién social.

Programa de cuidados asistenciales y rehabilitadores.

Programa de formacioén.

Programa de visibilizacién, sensibilizacion y recaudacion.

Atencion personalizada

APELANTE
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Personas enfermas de ELA o
motoneurona

Cuidadores

Familiares




Servicios

‘ ‘ Trabajo Social
.

9;" Logopedia

®
:'94 a Fisioterapia

» Terapia

=N
'ﬁﬁ Ocupacional

‘I’ Psicologia

Formacion
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6 Banco de
ADELANTE Ayudas Técnicas

Dependencia, Discapacidad, Incapacidad Laboral, otros recursos
sociosanitarios necesarios. . .

Prevencién y apoyo a los problemas de degluciébn, comunicacion vy
respiracion.

Mantener el mayor nivel de autonomia y nivel funcional.

Apoyo para desarrollar las ABVD, adaptaciones del hogar y el entorno,
AATT:

Para el enfermo y la familia, en las diferentes fases de la enfermedad,
también en la fase de duelo.

Atencion al enfermo, acompanamiento, y respiro familiar.

Mantener el mayor grado de autonomia y nivel funcional.

Dirigidas a enfermos, familiares y profesionales.
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Modelo de atencion sociosanitario

La dispersion territorial de los/las usuarios/as no permite la creacién de un centro asistencial Unico ya que no podiamos acceder a

todos nuestros enfermos.

Ademas, nuestros enfermos se encuentran inmersos en una situaciéon de gran dependencia en un breve periodo de tiempo, por lo que
necesario acercar los servicios al domicilio.

Adelante se apoya en los servicios asistenciales especializados ya existentes en las diferentes provincias y localidades de la region,

estableciendo convenios de colaboracién con los profesionales de servicios asistenciales y/o rehabilitadores.

Copago de los servicios asistenciales y/o rehabilitadores

Los servicios de fisioterapia, logopedia, atencién psicoldgica, y asistencia personal son subvencionados por AdELAnte CLM al 76% del

coste total de los servicios, con un copago por parte de la persona del 24% del coste de la sesion.

APELANTE
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Programa de visibilizacién, sensibilizacion y recaudacion de fondos

Las necesidades de los enfermos son multiples y variadas, los recursos sociosanitarios existentes escasos y la financiacién recibida por

las entidades publicas y privadas insuficiente.

Desde AdELANte se desarrollan diferentes proyectos de recaudacion destinados a dos lineas principales:

# Dar soporte a nuestros programas de atencion sociosanitaria para mejorar la calidad de vida de los

enfermos de hoy.

& Investigacion. En necesario pensar en los enfermos de mafana. La investigacién es el Unico camino para

alcanzar la solucién.

i APELANTE

#laELAexiste 14
CondcELA




Algunos de nuestros principales proyectos...

Navidades Solidarias
En este proyecto se combina la solidaridad con la promocion y difusién de algo tan nuestro
como es la ceramica de Talavera de la Reina y Puente del Arzobispo, desde 2019 declarada de

Patrimonio Cultural Inmaterial de la Humanidad. Esta accidén de caracter solidario se dirige

especialmente a los centros educativos y en consecuencia a los mas pequenos de la casay sus
familias. Cada aho se ofrece una figura decorativa diferente. Este ano 2023, mas de 2.000 campanas de barro han decorado los arboles
de miles hogares de la regién, dando a conocer la enfermedad y recaudando fondos para mejorar la calidad de vida de las personas

afectadas por ELA en la region.

Dia Mundial de la ELA

Un dia para reivindicar (aun mas) que se garanticen los derechos de todas las personas afectadas por la

enfermedad.

APELANTE
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— #LuzporlaELA

Nuestra entidad junto a la a la Comunidad de la ELA, lanzamos un ano mas la Campana #LuzporlaELA, en la que
edificios y monumentos de toda Espafia se iluminan de verde con el objetivo de visibilizar la enfermedad y apoyar a

las personas enfermas para concienciar a la sociedad sobre las dificultades que conlleva en el dia a dia.

= Cenas en Blanco

e Se trata de una cena con un numero de invitados cerrado previamente, caracterizada por la clandestinidad del
L ONAY | AL 2
'ENTRE VINEDOS" 2023

A T AV A A e lugar de celebracidn, que se desvela horas previas a su inicio. Las normas indispensables para su participacioén
son las de ir vestido de blanco, decorando las mesas con ese mismo color y elementos decorativos de color
verde (color que simboliza la ELA).

Por cuarto afo, Adelante celebrd las Cenas en Blanco, este afio aligual que el anterior en Talavera de la Reina,

en la Finca Constancia. Bodega de estilo vanguardista situada en el término municipal de Otero. Un bus

~_ww.  desplazo alos asistentes desde la Ronda Sur de Talavera a la Finca.
VIERNE'SHZB bE leNlO

St corwaamw A pNTE

APELANTE
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= Tintate por la ELA

Con la organizaciéon y colaboraciéon de distintos centros educativos de la region, se desarrollan
distintas actividades deportivas clausuradas por una fiesta de polvos Holi.

Ademas, desde nuestra entidad se ha facilitado a cada centro participante una guia didactica para
que, previo a estas actividades, los docentes puedan tratar el motivo de la carrera con los alumnos,
fomentando asi la sensibilizacion sobre esta dura enfermedad, y despertando el espiritu solidario
que todos llevamos dentro.

Mas de 10.000 escolares de mas de 40 poblaciones de las cinco provincias de Castilla la Mancha se

sumaron a esta iniciativa.

No te pierdas el video realizado por CEIP STMO. Cristo De la Vera Cruz, de Consuegra (Toledo), participante en nuestro proyecto

Tintate por la ELA (Pulsa en la imagen).

APELANTE
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https://www.youtube.com/watch?v=X_qku5n540A

Nuestras vias de financiacion

Donacionesy

eventos de la

sociedad en
general
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Cuotas de socios

Programa de
recaudacion
de fondos

Subvenciones publicasy
privadas

18



Destinado a...

Mantenimiento
de Adelante CLM

Desarrollo de
programas

Personal de
Adelante CLM
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Subvenciones de entidades publicas

Consejeria de Bienestar
Social

Castilla-La Mancha

-Programa de  Atencion
Social.
-Programa de Tratamiento

Neurorehabilitador.

#laELAexiste
CondcELA

Consejeria de Sanidad

Castilla-La Mancha

-Programa de  Atencion
Social.

-Programa de Tratamiento
Neurorehabilitador.
-Programa de visibilizacién y

sensibilizacion.

Diputacion Provincial de
Albacete

-Programa de informacién,
asesoramiento y atencion

social.

Ayuntamiento de La Roda

Excmin. Ayuntamionio de

La Roda

-Programa de informacién,
asesoramiento y atencion
social.

-Programa de visibilizacién y

sensibilizacion.

20



Subvenciones de entidades privadas

Programa Impulso

Fundacién Obra Social Fundacién Globalcaja La

La Caixa Grupo Tragsa Roda Fundacién Muta Madrilefia y
FEDER
FUNDACION
. ; Funoacion MUTUAMADRILENA
:K Fundaci6n "la Caixa : Globgldcaja
feder
-Programa de  Atencién -Programa de Tratamiento -Programa de informacién, -Programa de Tratamiento
Social. Neurorehabilitador. asesoramiento y atencion Neurorehabilitador.
-Programa de Tratamiento social.
Neurorehabilitador.

! ADHLANTE
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Ingreso& é623

i IDE_IANT!
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Donaciones
10%
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Nuestras redes sociales...

Nuestra web www.adelanteclm.com...

5.543 personas

3.680 personas £

APELANTE
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La ELA existe
Con6cELA

CONGCENDS

o

ZQUE ES LA ELA?

. 7 ADELANTE

Fo 3 Fos

~conELA

TEAYUDAMOS ~ EVENTOS  AYUDANOS  CONTACTAR  BLOG

{HAZTE SOCIO! jHAZTE SOCIA!

FUBLICADO EN XOTICIAS

iBUSCAMOS SOCIOS PARA LUCHAR CONTRA LA ELA! Ayer, dia 28 de febrero,
|a asociacion ADELANTE cumplia 8 afios. 8 anos en los que hemos

conocido a muchisima gente, gente buena de nuestra regioén, De punta a

punta de Castilla-La Mancha hemos recibido ayuda de numerosos actos, con
. una energia que nos impide parar. 8 arios en...

28.778 visitas


http://www.adelanteclm.com/
http://www.adelanteclm.com

El ailo 2023 en fotos...

Campeonato Nacional de Galgos, :
Torrijos (TO) Grabacién programa “Héroes

Mesa informativa en Ab. Andnimos”, CMM. Toledo
Dia Mundial de la ELA, 21 de junio

Presentacion del libro El Viaje
de Blanca. Nava de Abajo, AB

Presentacién Corrida de toros de
Apl%elloso. Colaboracién Obra Social
La Caixa

#laELAexiste
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Versorock, Teatro de Rojas, TO

Grabacién programa “Héroes
Andnimos”, CMM. Toledo

Tintate por la ELA, CEIP Cristo del

Consuelo (CR) Farinato solidario organizado por el Colegio Cristébal Coldn, Talavera
de la Reina (TO)

; 25
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NICASTILLALA MANCHA L TN i s o e e

PARTIOON POLITICOS | EL2COLNES AUTONDRICAS

Podemos
J:A)m. ayudas
|uﬂerpura
;mmo.&\ familias
hasta 200 euros

Aqudo sobre Ias «La pandilla de
bajas en las listas Pacon, asi ve el
autondomicas: PSOE la lista de
«A veces se diputados que

esta y otras no» presento Nunez

Ladilgsotedo Pavpia o o po
gz

Mesa Informativa en Albacete. Dia Mundial Gala Asproroda, Club de Natacién de La
de la ELA, 21 de junio Roda.

WO QUL CXRE O B e

Colaboracion Obra Social La Caixa,
La Tribuna

' . Migas solidarias, Torrijos (TO)
Mesa informativa en el

Campeonato Nacional Natacion

Master, Puertollano, (CR).
Tintate por la ELA, Minaya (AB). 26
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Solidarie
'CONTRA LA ELA

< A
Cenas en Blanco, Talavera de la Reina. Dia
Mundial de la ELA, 21 de junio

IS
Casas Colgadas, Cuenca.
#luzporlaELA, Dia Mundialde la ELA,

21 de junio

. errera

Cenas en Blanco, Talavera de la Reina. Dia
Mundial de la ELA, 21 de junio 27



Il Edicién de la Carrera Solidaria,
Loteria en beneficio a Adelante Mesa Informativa en Cuenca. Dia Fundacién Eurocaja Rural, Toledo
CLM. Pajareria Pluto, La Roda. Mundial de la ELA, 21 de junio

iy

Brazadas contra la ELA, Club Evento benéfico Asociacion Miradmas,

Natacion Cuenca. Cuenca Huerta de Valdecarabanos, (TO) Gran Cesta Navidefa contra la ELA,
Grupo Vere, S.A., TieN21, Talavera de la
Reina (TO)

APELANTE
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Entrega buzén de sugerencias,
elaborado por usuarios del Centro
Ocupacional de Asprona, La Roda
(AB)

#IaELAvxiste

esa informativa Villarrubia de
los Ojos, CR. Dia Mundial de la
ADHLBATE, 21 de junio

#laELAexiste
ConécELA

Gala Adelante, Camarena (TO). Cenas enBlanco, Talavera de la Reina.
Entrega recaudacion de la actividad 4x4 Dia Mundial de la ELA, 21 de junio
Camarena

Jornada de sensibilizacion CEIP
Ribera del Tajo, Talavera de la Reina

Festival de los Sentidos, La Roda
(AB)

29



Gran Cesta Navidena contra la ELA,
Grupo Vere, S.A., TieN21, Talavera de
la Reina (TO)

Asamblea ConELA. Confederacién de entidades nacionales de ELA,
Madrid

Café  Solidario,  Restaurante Campeonato Cetreria. La Roda
Verazza. Talavera de la Reina (AB)

EntrELAmiento, Torrijos (TO)

APELANTE
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- El Ministerio de Derechos Sociales pone en marcha los dos primeros
centros pablicos de Espaiia para la atencién a personas con ELA

El Ministerio de Derechos Sociales pone en
marcha los dos primeros centros publicos de
Espafa para la atencion a personas con ELA

Recogida Solidaria Tapones, AV
Santa Maria Barrio, Talavera de

la Reina (TO)

Jornadas Ganaderas solidarias
organizadas por Casa Gutier, CR

29/12/2023

El Ministerio de Derechos Sociales, Consumo y Agenda 2030 ha firmado dos convenios, uno con el

Concierto benéfico Agrupacion
Musical Virgen de las Nieves, J
Chinchilla (AB) Mushing Fest, Camarena (TO)

Cenas en Blanco, Talavera de la
Reina. Dia Mundial de la ELA, 21 de

ADELANTE
5y junio
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La Tribuna, Cuenca. Entrevista  Jornada de sensibilizacion en Tintate por la ELA, CEIP Tomas
aFrancisco Alvarez, enfermode  |ES Miguel Cervantes, Fuente- Navarro Tomas, La Roda (AB)
ELA (CU) Alamo (AB)

APELANTE

Mercadillo Solidario, organizado por Supermercados

ConécELA

Esclerosis Lateral

Amiotrofica (ELA) en
Trabajo Social

ASOCIACION ADELANTE CLM

Formacion gratuita

05 st
estudiantes de trabajo social

por v '
DE CASTILLA LA NANCHA ADELANTE

Webinar de Trabajo Social,
organizada por Adelante
CLM junto al Colegio de TS
de C-LM

IV Gala Acuérdate de Vivir, organizada por

Q #HaELAexiste Alcampo, Toledo el Colegio Cristébal Colén, Talavera de la

Reina (TO)



FUNDACION

W Globalcaja

™. Roda

V Edicion Premio Solidarios
Gala Fundacién Globalcaja La Roda. VivELA Ciudad Real.

La Roda (AB)

Partido Solidario del equipo Futbol Sala
Femenino de Lezuza (AB)

APELANTE

Mercadillo Solidario, Olias Yuncos (TO)

Q #laELAexiste del Rey (TO) 33
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iGRACIAS!

AdELAnNnte CLMtiene muchisimo que agradecer a la sociedad en general. Vivimos en una sociedad solidariay de eso no nos cabe ningun

tipo de duda.

El mayor porcentaje de fondos de AdELAnte CLM de la sociedad en general; personas que contactan con nosotros para ver el mejor

modo de aportar su granito de arena.

Granito a granito que hace montana permitiéndonos contar con los profesionales sociales y sanitarios para mejorar la calidad de vida
de la persona enfermay su familia, cubriendo las multiples y variadas necesidades que van surgiendo en los diferentes estadios de la

enfermedad.

A continuacién, solo mostramos algunas de las muchisimas actividades que se han desarrollado en beneficio nuestra entidad.

APELANTE
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IVRETO
POR UN FUTURO
SIN E.L.A.

3-4 DE JUNIO DEL 2623

ENLAPISTADE AYLETISMDDE YUNCOS.
EN EL COMPLEJO DEPORTIVO

razha 3w-ia-ak

£ wm B
o

Sorteo de cuadros al oleo
a favor de la investigacion de la ELA

L

1! LOTERIA DE NAVIDAD
A BENEFICIO DE LOS
ENFERMOS DE ELA !l

S ELomews ¥ An s ne Bmaoe | oz/23

49562

22 de dickembre de 2023 (e
¢l §  uz2s
L BTy e

Con la compra de este décimo, estaras
destinando 1€ a |a Asoclacian Adelante CLM,
para mejorar la calidad de vida de enfermos
y sus familiares.

!mwn

FIN DE SEMANA DEL MOTOR CONTRA LA ELA
EN BENEFICIO DE f AVHLANTE

Gago Vire, SA.
E&&iggﬂmhﬁmnn

i COLABORAY « o=

> ‘ R
IRENE RUIZ s,

&nepERIN

GAPAT aoiiics

’ @ 5 et

3

L uM""”

nfﬂ
i

T
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5% @ Adelante CLM

suiean 20:30h
waan Sede
Asectacion

Mujerss La

CONTRA LA ELA

TOLEDO - 1 de Octubre
5K / 10K

DOMINGO
10
DICIEMBRE

DE 10,004
15:00H,

PLAZA
NUEVA

L1 alma de ’ilarlmdoj

ESTO SONE

“Uns de 38 moeen i 4 Sarigrts pebtiens sobee
L1

ENCUENTRO CON
ENCARNACION NIZA GONZALEZ

LUNES 23 DE OCTUBRE
W LA BIBLIOTECA PUBLICA
UNICIPAL DE NAVA DE ABAJO

sies Néne 5 colar, i todas funk

1
1 m i s

Ravmteawieria s Prschonds

‘R

MARENAZO
s(, \.)w;

=
‘4

25 febrero salida 18:30h y 26 fabrero 8:00h
RALIOA ¥ LLEGADA KN LA KRA ALTA (Junto s Dodagne 1 Rurry)
DOS BTAPAS
COMPETITIVA 30 KM
NO COMPETITIVA 18 KM

QUEDADA SOLIDARIA MTD AREMALES DF SAN
GREGORIO

SADADO 13 DE MAYO 17:00 PARQUE MUNICIPAL

nwmumum APARTIROLLAS o

PREMIO PARA 1% CLUB
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Concierto Extraordinario de

Santa Cecilia 2023

“Lina vez soRé que viajaba,con la mrisica...
con Constanting Remero”

Themenige: en ol |0F aniversarii Az su falleeimicnze
Sibado 18 de Noviembre, 19h
Teatro Auditorio Constantine Romero
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Director: 5. Andrés Aroca Castitlo
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CORRIDA DE TOROS MlXTA

Direccién Roberto Hoye
Fceliai Fooo-mosral ww.adelantecim.com
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24 de mayo a las 19:30 en el Teatro de Rojas de Toledo
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ENTRADA GRATUITA HASTA
COMPLETAR AFORO
CHOCOLATADA AL TERMINAR
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MERCADILLO SOLIDARIO

Lunes 8 de mayo de 1500 a2 17.00 h
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MUNICIPAL DE LA VIRGEN-BARRANGO DEL LOBO

GRAN TRIANGULRR VETERANOS

XXIII Festival de grupos
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A FAVOR DE LA LUCHA CONTRA LA ELA

SABADO 25 MARZO 2023-16 HORAS SUlIDARIAS
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ENFERMEDAD DEL ELA

EL TORNEO SERA LOCAL PERO
CON UN LOCAL PUEDE VENIR
UN COMPANERO DE FUERA DEL R
PUEBLO COLABORACION
PRECIO
SOCIO 5€

NO SOCIOS 10€

JORNADAS
GANADERAS
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