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EDITORIAL -

B

Queridos socios y amigos:

Pasados ya seis meses del afiio 2009, nos paramos unos momentos, para hacer un peque-
fo balance.

Algunos de los temas han resultado de acuerdo a nuestras previsiones, pero otros NO, por
ejemplo, en el apartado SUBVENCIONES... Nuestra Trabajadora Social, ha preparado y
enviado un monton de proyectos dirigidos a Instituciones, Entidades, etc.

Se han obtenido, muy pocas respuestas, por lo tanto tenemos que agradecer mucho a los
que si lo han hecho (IberCaja y el Departamento de Salud del Gobierno de Aragén), ya que
gracias a estas dos ayudas, podemos mantener a los profesionales que hoy tenemos en la
Asociacion.

Nos falta respuesta del proyecto presentado a DGA Departamento de Servicios Sociales.
Con esto os podéis imaginar la de mecanismos que tenemos que hacer para poder sacar
todo adelante, ya que a las fechas que estamos todavia no se ha obtenido respuesta, ni nin-
gun tipo de recurso econdmico.

Esperamaos que aunque sea tarde, por lo menos nos mantengan el convenio que el afio pasa-
do tenfamos con ellos.

También nos falta respuesta del proyecto presentado al Ayuntamiento de Zaragoza y a varias
Instituciones privadas.

En ARA ELA en este dltimo afio se estan viendo grandes resultados gracias al trabajo que
estamos haciendo, poco a poco se ve como se esta creciendo, y necesitamos el apoyo de
todas Instituciones para seguir haciéndolo.

Se han realizado diversas actividades, entre otras la participacion en ExpoFamilias (que este
ano ha sido en Teruel Capital), Celebracién del Dia Mundial de las Enfermedades raras,
Asistencia a diversas jornadas dirigidas a profesionales que trabajan en la ELA, etc..

La celebracion del dia Mundial de la ELA como siempre para nosotros es una actividad
especial, ya que ponemos todas nuestras fuerzas para que todo salga a la perfeccion, y que
toda nuestra sociedad se entere de lo que es esta enfermedad vy la problemética que esta
acarrea.

Este afio se celebrd del 16 al 21 de junio, realizando diversos actos durante todos dias de
esta semana.

Los resultados han sido muy satisfactorios a nivel de difusion y de actividades realizadas,
aunque hemos sido pocas personas las que hemos participado en la organizacion , a los que
les doy las gracias de todo corazon.

Para proximas actividades necesitamos mas gente que se impliquen con la Asociacién. Yo
me hago una pregunta, ¢Si con pocas personas obtenemos buenos resultados. .. Qué pasa-
rfa, si participaran mas personas? creo, que los resultados serian alin mucho mejor. Por eso
0s animo a que lo reflexionéis y la proxima vez lo hagéis.

Esperamos vuestra ayuda, ya que todos formamos parte de ARAELA.

FELIZ VERANO
Jesus Labarta

Presidente de ARAELA
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ACTIVIDADES:
LON DE LA AUTONOMIA, DEPENDENCIA Y DISCAPACIDAD.

SALON DE LA AUTONOMIA, DEPENDENCIA Y DISCAPACIDAD.

Del 18 al 19 de Abril se celebré el Il
Salon de la Autonomia, Dependencia y
Discapacidad organizado por el Gobierno
de Aragén a través del Departamento de
Servicios Sociales y Familia. ARAELA
participd en el stand de COCEMFE.
Ademas de los expositores, tuvieron
lugar unas Jornadas Profesionales que
sirvieron de foro de debate de la situa-
cion actual.

Hubo actividades ludicas de diverso tipo
y ARAELA repartio tripticos y cuaderni-
llos informativos entre los asistentes




ACTIVIDADES: -

PRIMER DIA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES RARA O
VISITA AL CENTRO DE SALUD DE CARINENA

PRIMER DIA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES RARAS

El pasado lunes 9 de Febrero, y con moti-
vo del PRIMER DIA MUNDIAL DE LAS
ENFERMEDADES RARAS, Television
Espariola hizo un reportaje a una de nues-
tras afectadas (Dori Nufo), con el que se
dio a conocer a la sociedad un poquito
mas sobre nuestra enfermedad.

Dicho reportaje se emitié el viernes dia
27 de Febrero, en el regional de TVE 1, a
las 14 horas.

VISITA AL CENTRO DE SALUD DE CARINENA

El pasado 19 de Febrero, aprovechando la visita a una enferma en Carifiena, nos
acercamos al Centro de Salud de la Comarca Campo de Carifiena con el propésito de
darnos a conocer como Asociacion e informarnos sobre los posibles casos de ELA en
gsta comarca.

Alli pudimos reunirnos con el Doctor
Domingo Casbas, médico de cabece-
ra de nuestra enferma de ELA en
Carifiena.

Fue él quien nos informé de que
actualmente no hay ningln otro caso
de ELA que conozcan en la comarca,
pero agradecio los folletos que le pro-
porcionamos con informacion sobre la
enfermedad y sobre nuestra asocia-
cion, para posibles futuros casos.

Agradecimos el tiempo que nos brindé y la amabilidad con que lo hizo.
Ademas, nos permitieron colgar uno de nuestros carteles en el propio Centro de
Salud, un paso mas para intentar darnos a conocer entre la poblacion en Aragon.



VISITA A HOSPITALES DE HUESCA.

El pasado dia 23 de Marzo, aprovechando
varias gestiones y visitas que teniamos que
hacer en Huesca, no desaprovechamos la
ocasion para seguir con nuestra labor de
difusion y dar a conocer la ELA.

Para ello visitamos diversos hospitales de la
capital Oscense.

Destacamos:
- Hospital General San Jorge:

En el que pusimos varios carteles de nues-
tra Asociacion tanto en consultas como en
la planta de Neurologia. Asi mismo también
se dejaron diversos cuadernillos informati-
vos sobre la ELA.
- Clinica Santiago:

En la misma no hay especialidad de
Neurologia, pero si que habfa neurocirugia y
rehabilitacion, por lo que las enfermeras nos
indicaron donde dejar la informacion, y se
quedaron con varios carteles que ellas mis-
mas se responsabilizarian en pegarlos.

- Hospital Sagrado Corazén de Jesds:

Aqui pudimos hablar con una enfermera que
se interesd muchisimo por toda la informa-
cion que llevabamos. Ella estaba en la con-
sulta de rehabilitacion, por lo que nos
comentd que tenia varios afectados de ELA.
Asi mismo también nos informé de que
habia también alguno que acudia a
Logopedia, por lo que fuimos también a la
consulta a dejar informacion.

ACTIVIDADES:

VISITA A HOSPITALES DE HUESCA

Por (ltimo terminamos la mafiana conocien-
do a un nuevo afectado vy a su familia, en los
que tuvimos el placer de explicarles el fun-
cionamiento de la Asociacion y como podia-
mos ayudarles ofreciéndoles todos nuestros
SErvicios.

sl

Esperamos seguir con esta labor de infor-
macion y difusion por otros puntos de nues-
tra Comunidad.



ACTIVIDADES:

DIA INTERNACIONAL DE LAS FAMILIAS 2009

Desde hace unos afios el Gobierno de
Aragdn organiza Expofamilias.

Con este acto, el Departamento de
Servicios Sociales y Familia pretende divul-
gar las politicas y programas que tiene cen-
trados en las familias, asi como configurar
un espacio dedicado a las actividades cultu-
rales que sirva de difusién a las preocupa-
ciones de este colectivo. Para ello desde
dicho departamento promueven la partici-
pacion de organizaciones Yy asociaciones
cuyas actuaciones vayan dirigidas a la fami-
lia.

Se realiza de forma rotatoria en las tres pro-
vincias aragonesas. Este afio se realizé en
Teruel. Hasta aqui se desplazaron la conse-
jera de Servicios Sociales y Familia del
Gobierno de Aragén, Ana Ferndndez, junto
con la directora general de Familia, Rosa
Pons, acompafadas por Miguel Ferrer,
Alcalde de Teruel.

ARAELA desde hace varios afios es invitada
a la participacién en dicha expo.

Nuestra participacion, aunque parezca que
no esta dentro del objetivo de dicha expo,
es muy importante, ya que nos damos a
conocer y sobre todo hacemos divulgacidn
de los efectos que la ELA produce, no solo
en el enfermo, sino en la familia.

PARAELA \ _

E&DL,EMIIB
21 de junio F3CLE

DIA MUNDIAL oTnorich

Este afio participaron pocas asociaciones
por el recorte de presupuestos de la DGA
debido a la crisis y por el poco tiempo con
el que se aviso.

ARAELA estuvo representada con un stand
atendido desinteresadamente por la
Trabajadora Social y la Terapeuta
Ocupacional y personas pertenecientes a la
Asociacion.

Las actividades fueron dirigidas a los nifios:
hubo actividades de animacién de calle,
actuaciones de payasos, titiriteros y una
banda de dulzaineros que interpretaron can-
ciones populares aragonesas. Repartieron
chocolate para todo el mundo que quiso
degustarlo.

Pasaron las autoridades locales y autonémi-
cas por los distintos stands de los partici-
pantes y en el de ARAELA se les dio infor-
macion.

El dia acompafi¢é y se pudieron realizar las
actividades programadas, que duraron
hasta la hora de comer.

ARAELA estara presente en estos eventos y
en otros, mientras se pueda, para hacer lle-
gar a la sociedad de la existencia de la ELA
y de nuestra asociacion.

iiHasta el préximo afio!!




Elegimos nuestro piso hace unos 21
anos, este era sin ascensor, pero no
nos importo, solo era un segundo.
Vivimos en un barrio tranquilo, donde la
gente se conoce, que mas se puede
pedir...

Todo iba bien hasta que hace tres afnos
diagnosticaron una ELA a mi marido.

En un principio, estuvimos mirando piso
con ascensor para comprar. Nuestra
idea era vender el nuestro y con el
dinero comprar un piso sin barreras.
Esto no se podia lograr, son tiempos de
crisis.

Nuestro primer problema, lo ponia el
Banco. No nos daban Seguro de
Hipoteca, ya que habia una enferme-
dad, y pension absoluta.

Pasamos a otra solucion buscar un piso
de alquiler sin barreras, y alquilar nues-
tro piso. El piso tendria que ser amue-
blado, y por consiguiente alquilar el
nuestro amueblado. Lo que habia en el
mercado era reducido, y de precios ele-
vados.

Nuestro fin era quitar barreras arquitec-
tonicas, y el problema no desistia,
podiamos usar ascensor, pero fallaba
los metros cuadrados para moverte con
una silla.

La enfermedad aun yendo despacio, no
por ello iba dejando sus secuelas. Y
tuvimos que adaptar nuestro piso, qui-
tando barreras en el cuarto de bafo.
Ahora nos podemos mover en nuestro
pis0, pero seguimos con un problema
de accesibilidad. Solo tenemos una
opcion, la instalacién de una plataforma
salva escaleras.
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SOLO QUIERO UN MINIMO
DE ACCESIBILIDAD
PARA VIVIR DIGNAMENTE

Los vecinos no suman mayoria simple,
por lo cual ninguna ley les obliga a
pagar .Y las ayudas que se perciben
por la DGA las darian si hubiera acuer-
do de vecinos. Estas las dan directa-
mente a la comunidad.

El IASS da ayudas a las casas unifami-
liares, y no a comunidades.

Hay muchos sectores, pero ninguno nos
soluciona nada, se van pasando la
papeleta, los unos a los otros.

¢iNo les parece a la mayoria de todos
ustedes que a parte de la CRISIS ,hay

ignorancia de los problemas que aca-
rrea esta enfermedad??

SOLO QUEREMOS
VIVIR DIGNAMENTE

Atentamente:

LA ELA'Y SU ENTORNO FAMILIAR




JORNADA DE INTERVENCION PSICOLOGICA EN ELA

El pasado 19 de mayo de 2009, en el
Colegio Oficial de Psicélogos de
Madrid, tuvo lugar esta jornada formati-
va de mucho interés para el mundo de
la Psicologia en ELA.

En el marco
interdiscipli-
nar que
requiere el
abordaje tera-
péutico de la
ELA, la
Psicologia,
poco a poco,
esta asumien-
do un papel
cada vez més relevante, ofreciendo
alternativas terapéuticas cuyos objeti-
vos son contribuir a mejorar la salud y
calidad de vida de las personas afecta-
das por estas dolencias y sus familias.

Para dar mejor cobertura a las necesi-
dades de apoyo psicoldgico y emocio-
nal que la ELA determina, el escenario
de la intervencion psicoterapéutica se
desplaza a hospitales, asociaciones,
residencias y al mismo domicilio de las
personas afectadas.

Asi mismo, desde la Terapia Psicolégica
se asume el abordaje del afrontamiento
y elaboracion de las constantes pérdi-
das y duelos que implica el desarrollo
de la ELA, con un profesionalismo no
exento de Humanidad.

Para contribuir a la formacion de profe-
sionales en el ambito de las enfermeda-
des neurodegenerativas, el Grupo de
Trabajo de Enfermedades

Neurodegenerativas (GEN), pertene-
ciente a la Seccién de Clinica del
Colegio Oficial de Psicélogos de
Madrid, al cumplir su cuarto aniversa-
rio, ha organizado esta Jornada desti-
nada a la ELA, con la participacion de
profesionales con amplia experiencia en
el abordaje y tratamiento de esta enfer-
medad, y con la colaboracion de
ADELA, Asociacion de Esclerosis
Lateral Amiotréfica de Espafa.

La inauguracién de la jornada corri6 a
cargo de Adriana Guevara, Presidenta
de ADELA y Juan Cruz, Coordinador del
GEN. Seguidamente tuvieron lugar una
serie de ponencias en las que intervi-
nieron distintos profesionales entre los

que se encontraron: M?3.  Jesds
Rodriguez (Psicdloga y Coordinadora de
ADELA), Ma. Jesus Cervelld

(Responsable de Voluntariado de
ADELA), Cristina Yanes (Trabajadora
Social de ADELA) y el Dr. Fco. Javier
Rodriguez de Rivera, entre otros.

Ademas se llevaron a cabo una serie de
Talleres en los que se nos dio la oportu-
nidad de trabajar sobre un caso clinico
de un paciente de ELA, los cuales fue-
ron muy formativos y practicos.

En nombre de ARAELA dar las gracias al
Colegio Oficial de Psicélogos de
Madrid, especialmente al GEN, al igual
que a ADELA por hacer posible que este
tipo de actividades, de las que tanto
nos enriquecemos los profesionales, se
lleven a cabo.



El miércoles 17 de Junio se realizd
el primer Intercambio  de
Experiencias de Asociaciones de
Pacientes, promovido por Ia
Direccion General de Atencion al

Usuario dependiente del
Departamento de  Sanidad vy
Consumo.

A las jornadas asistimos 40 asocia-
ciones cuyo objetivo era el poner en
relieve las necesidades y expectati-
vas que teniamos en referencia al
Salud.

Tras una conferencia del sociélogo
Mario Gaviria Labarta se nos dividio
en cuatro grupos.

Nuestro grupo estaba formado por
ASEM Aragon, AFIFACINCA,
ADEMA, ASAFA, AATEDA, ADARA,
ALDA, AIDA, Asociacion Parkinson
Aragén y nosotros.

Por parte de ARA ELA acudi6 Ana
Lopez Clos (Trabajadora Social) y
Maria Gaudioso (Terapeuta
Ocupacional).

Nuestro trabajo consistia en poner
en comun los proyectos que realiza-
bamos con las subvenciones otorga-
das por el Salud y las necesidades y
expectativas que tenfamos cada uno
de nosotros en relacion al
Departamento de  Sanidad vy
Consumo.
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| INTERCAMBIO DE EXPERIENCIAS
DE ASOCIACIONES DE PACIENTES.

En la puesta en comin de los 4 gru-
pos se observo que todas las
Asociaciones de pacientes tenemos
los mismos problemas, entre ellos lo
poca estabilidad en financiacion por
medio de las subvenciones, el des-
conocimiento por parte de los sani-
tarios y resto de la sociedad de
muchas de las patologias a las que
representdbamos y los pocos
medios personales con los que con-
tamos como pueden ser los volunta-
rios.

En cuanto al trabajo de las
Asociaciones se llego a la conclu-
sion de que haria falta un foro de
asociaciones para trabajar en algu-
nos aspectos juntos como serian el
poder compartir recursos e incluso
voluntariado y formacién de éste. En
dicho foro también tendria lugar
unas jornadas entre los profesiona-
les que trabajan en las Asociaciones
con el fin de compartir experiencias
para luego poder utilizarlas en el
desempeno de sus funciones.
También se hablo de institucionalizar
el Dia del Paciente y dar a conocer
el Dia de cada una de las distintas
asociaciones.

En cuanto a lo que se le pide a la
Administracion los cuatro grupos de
trabajo también estaban mas o
menos de a cuerdo. Esas peticiones
son:



| INTERCAMBIO DE EXPERIENCIAS
DE ASOCIACIONES DE PACIENTES.

-La consolidacion de las subvencio-
nes para de esta manera poder con-
tar un presupuesto relativamente
fijo.

-En el caso de las enfermedades
cronicas se pidié que el desarrollo
de las distintas terapias que se ofre-
cen en las Asociaciones no estén
financiadas por subvenciones sino
por convenios con la Administracion
para asi poder dar una continuidad a
los servicios.

-Crear un plan de formacion de cara
a los sanitarios que contemple las
patologias minoritarias y asi evitar
el deambular de un especialista a
otro.

-Actualizacion de la guia de pacien-
tes donde aparezca no sdlo las aso-
ciaciones y sus direcciones sino
también los servicios y actuaciones
que realizan.

-Comunicacion constante entre la
Administracion y Asociaciones.

-Mayor participacién de dos los sec-
tores en el Consejo de Salud:
Asociaciones, médicos, especialis-
tas, investigacion, etc.

Esta primera jornadas resulto muy
interesante y se pusieron sobre la
mesa muchas necesidades que
tenemos en nuestra Asociacion vy
que compartimos con la mayoria de
los que alli estaban, por ello espe-
ramos que desde Salud hayan toma-
do buena nota y se pongan manos a
la obra y no quede esta jornada en
papel mojado.

Como dijo una de las asistentes “Si
uno llama a la puerta seguro que no
hacen caso, si somos cientos a lo
mejor nos ponen mas atencion”




ATENCION SOCIAL:
PLAN 2000

Muchas veces desconocemos los recursos existentes en nuestra comunidad para
las personas que tienen una discapacidad.

En este articulo os voy a informar sobre uno de ellos.

Se trata del "PLAN 2000” de la empresa de Transporte MRW.

Dicho servicio consiste en que toda persona con alguna discapacidad, dispone de
un servicio de envio gratuito al mes, tanto como destinatario o receptor, siempre
que presente su Certificado de Discapacidad. Desde y hasta cualquier lugar de
Andorra, Espana, Gibraltar y Portugal continental.

Este Servicio tiene la peculiaridad de que se recoge y se entrega en domicilio.
Asi mismo, aunque este no sea nuestro caso pero siempre viene hien saberlo, si
se necesita trasladar un perro guia o de asistencia, se podra realizar el traslado
de forma gratuita, presentando la documentacion del animal.

Por dltimo resaltar que ofrece las mismas garantias y niveles de calidad que el
mismo Servicio abonado por el Cliente.

Podéis encontrar mas informacién en la péagina web de dicha empresa:
WWW.Mrw.es

Espero que os pueda servir y que 0s sea de gran utilidad.
Un Saludo a todos.

Ana Jesus Lopez Clos.
Trabajadora Social ARA ELA.
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ATENCION PSICOLOGICA:

ELA, UNA ENFERMEDAD FAMILIAR

Cuando un miembro de nuestra familia es
diagnosticado con una enfermedad progre-
siva discapacitante, como es la ELA, la noti-
cia afecta a toda la familia, y no sélo al pro-
pio enfermo.

Cualquier familiar inmediato de una persona
con ELA estd sometido a una gran tension
ya que la carga del cuidador y de la preocu-
pacion recae generalmente en los mas cer-
canos.

En estos momentos suelen aparecer senti-
mientos de incredulidad, confusién, frustra-
cién o enfado, lo cual es normal ya que el
familiar no tendrd que cargar sélo con sus
propios sentimientos, sino también con los
de la persona que padece la enfermedad.
Uno de los sentimientos mas dificiles de lle-
var es el enfado, y son generalmente las
personas mas proximas las que lo tienen
que soportar.

En este caso el papel del psicélogo es signi-
ficativo no sélo a la hora de ayudar a com-
prender y manejar las emociones del pacien-
te, sino que también es necesario trabajar
este aspecto con los familiares, ya que es
precisamente la proximidad entre el afecta-
do y el familiar la que permite expresar sus
sentimientos libremente.

Usted, como familiar, puede sentirse enfa-
dado y desvalido, no sélo ante la situacion
que ha trastornado su vida sino también
hacia el enfermo de ELA, que puede ser exi-
gente, irritable o simplemente agotador.
Usted puede sentirse culpable si se enfada
con alguien que ya estd bastante agobiado
por su enfermedad.

Pero tiene que saber que todo esto es nor-
mal, y deben tratar de explicarse el uno al
otro como se sienten. Una conversacion
honesta puede ayudarles a ambos a com-
prenderse y apoyarse.

También es primordial tener siempre presen-
te que la independencia continuada es vital
para mantener la propia estima vy dignidad,
por eso, aunque ayude, permita a su familiar
hacer cosas por si mismo aunque le lleve
algo més de tiempo, al igual que debe dejar-
se ayudar en el cuidado del enfermo por
otros familiares que se ofrezcan a hacerlo.

Ademés de todo esto es importante recor-
dar que la ELA es una enfermedad en la que
las funciones intelectuales no se ven afecta-
das y por tanto el enfermo esté capacitado
para tomar cualquier decisién, por lo que el
familiar tiene que tener especial cuidado de
no tomar decisiones que le corresponda
’éorgar a la persona afectada por la enferme-
ad.

Como vemos los familiares toman un papel
trascendental durante todo el desarrollo de
esta enfermedad, y por tanto desde la
Asociacion les damos la misma importancia
a ellos que a los propios enfermos. De esta
manera quiero brindarles mi ayuda siempre
que me necesiten, ya que como acabamos
de ver, la ayuda psicoldgica puede ser nece-
saria en distintas ocasiones a lo largo de
todo el proceso, incluso después del falleci-
miento del familiar, en el momento del
duelo.

Para lo que necesiten pues, y esperando
verles pronto, les recuerdo que me tienen en
la Asociacion todos los Martes de 16 a 20
horas y que los Jueves realizo visitas a
domicilio a todo aquel al que no le sea posi-
ble desplazase hasta aqui.

Un saludo.

Maria Arilla Leonar.
Psicéloga de ARA ELA.
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Todos a los que os he ido a visitar me habéjs
comentado que una de las cosas.que mas
0s preocupan, sobre todo al principio, es la
fatiga que se gpodera de vosotros; como
alguno me habéis comentado cuando llega
la tarde estéis tan agotados que lo Unico que
podeéis hacer es estar tumbados en el sillon
y eso0 alguno de vuestros familiares no lo
entienden.

Esa fatiga es normal, es uno de los primeros
sintomas de la enfermedad por ello quiero
daros unas pequefas pautas para que por lo
menos la fatiga llegue un poco més tarde y
podais hacer mas cosas.

Son pequenos consejos que cuando los

sabes no entiendes como se te han podido

ocurrir a ti, pero que requieren que cambies

Iaa forma de hacer las actividades de la vida
iaria.

A estos consejos se les conoce como princi-
pios para la conservacion de energia:

1.Planificar |as tareas antes de realizarlas:
Asi podras ir alternando actividades que te
cansan mas con las que son mas reposadas.

2 Eliminar tareas, innecesarias: No es nece-
sario que recojais todos los dias el cuarto
ese que no utilizais nunca.

3.Tener _preparados todos los elementos
necesarios para desarrollar las tareas antes
de comenzar; No hagas viajes innecesarios
porque se te ha olvidado el cepillo y ahora el
Jabdn y después la toalla.

4 Utilizar objetos ligeros o adaptados a la
capacidad de cada persona: Hay cubiertos
que para usarlos necesitar haber ido antes al
gimnasio y otros que son ligeros como una
pluma.

5.Equilibrar durante todo el dia los periodos
de actividad con los de descanso: Ves alter-
nando las actividades que mas te fatiguen
con las que menos y dosifica el tiempo que
empleas en cada una.
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ATENCION TERAPIA OCUPACIONAL:
PRINCIPIOS DE CONSERVACION DE ENERGIA

6.Establecer prioridades entre las tareas a
ejecutar: Es mas importantes que os alimen-
teis 0 gue 0s aséis a que la casa este sin una
mota de polvo.

7.Tomar periodos de descanso durante la
realizacion de las actividades antes de ago-
tarse: Asf tendras tu tempo de leer el perio-
dico, tu tiempo de tomarte el café, tu tiem-
po de ver la tele...

8.No apresurarse en la realizacion de activi-
dades: No teneis ninguna prisa y si no os da
tiempo a todo, manana sera otro dia.

9. Mantener posturas adecuadas: Si estas
sentado con la espalda torcida tu cuerpo
necesita de mayor energia para poder respi-
rar, por ejemplo; por lo que luego no te que-
dara fuerza para seguir haciendo otras tare-
as.

10.Utilizar correctamente la dindmica del
cuerpo: Las rodillas las tienes para algo,
doblalas para coger ese objeto del estante
que ten%as mas bajo en lugar de doblar toda
la espalda.

11.Evitar gastos innecesarios de energia:
Todo lo que puedas realizado sentado; por
ejemplo, aséate sentado en un taburete en
lugar de hacerlo de pie, ya veras como al
final del dia lo notas.

12.Utilizar aparatos que faciliten el trabaljo:
No exprimas tu la naranja para el zumo, los
exprimidores elgctricos” tampoco son tan
caros y ahorran TU energfa.

Espero que estgs consejos, 0s sirvan para el
dia a dia y podais seguir siendo autdnomos
el mayor tiempo posible.

Maria Gaudioso
Terapeuta Ocupacional de ARAELA
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Con motivo del Dia Mundial de la ELA, personas
pertenecientes a ARAELA han estado en diferen-
tes medios de comunicacion para dar a conocer
a la sociedad qué es la ELA vy los problemas y
necesidades de los enfermos y sus familias.

A continuacién os detallamos los dias vy lugares
donde se ha hecho eco de nuestra difusion:

- Lunes 15 de Junio fuimos entrevistados por
COPE Zaragoza, para un programa de radio que
se emitio en directo. A dicha entrevista acudio
Jesus Labarta (Presidente de ARA ELA).

- Martes 16 de Junio. Rueda de Prensa en el H.
C. “Lozano Blesa” de Zaragoza.
La mesa fue presidida por el Dr. Fernando Escolar
Castellon (Director del Hospital), Asi mismo asis-
tid nuestra Asesora Médico, Dra. Pilar Larrodeé,
Neurtloga del H.C.U. Y como representante de
ARA ELA, Jesus Labarta (Presidente).
Los Medios de comunicacién que acudieron a
esta convocatoria pertenecian a radio, television
y medios escritos. Destacamos los siguientes:
Aragon TV, Localia Television, ZTV, El Periddico de
Aragén, Heraldo de _Aragén, Europa press,
Aragon press, y Agencia EFE.
Se informo de las caracteristicas de la enferme-
dad, de las experiencias del enfermo y familiares
{Jse hizo esEpaC|a| hincapié en la creacion de una
NIDAD DE ELA en la que Partlmpen distintos
especialistas y que permita al paciente ser aten-

dido por todos ellos en una misma visita.
Asi mismo se quiso hacer un llamamiento al

DiA MUNDIAL DE LA ELA
MEDIOS DE COMUNICACION

Degartamento de Atencion a la Dependencia del
Gobierno de Aragdn, ya que desde que se ha
aprobado esa ley, nuestros afectados se estan
viendo perjudicados por la misma. Esto se debe
a que la valoracién de “Dependiente” se ha pro-
ducido, siendo valorados con Grado ll, nivel 2,
que es lo maximo, pero el proceso hasta que les
conceden una prestacion econdmica 0 un servi-
cio es muy lento, llegando en muchos caso a
Ba]!jlecer antes de que les sea dicha ayuda conce-
ida.

- Miércoles 17 de Junio asistimos algunas perso-
nas como publico al programa de la television
autondémica (Aragon Te?evisién), TIEMPO DE
SALUD.

Ese dia intervenia la Dra. Pilar Larrodé informan-
do sobre la ELA. .

Como soporte emitieron un montaje de una gra-
bacion hecha a una enferma de ELA. Maria Arilla
(Psicologa de la asociacidn) respondid a una pre-
gunta sobre su trabajo en la asociacion vy el
apoyo de la asociacion a los afectados de ELA.

- En las noticias del domingo 21, Dia Mundial de
la ELA, en Aragdn TV emitieron unas imagenes
de la Mesa Informativa que estuvo colocada en
el Hospital Clinico el viernes y las palabras de M?
Jes(s Alonso (enferma de ELA).

Durante toda la semana de celebracion del Dia
Mundial de la ELA se recibieron llamadas de
diversos Medios de Comunicacion, queriéndose
hacer eco de la noticia.

Realizaron entrevistas y graba-
ciones para diversos programas
a varias personas del entorno de
la Asociacion.

Por (ltimo también nos gustaria
resaltar  que tanto  las
Actividades gue se han llevado a
cabo estos dias, las experiencias
de algunos de nuestro socios,
como la informacion de todo lo
referente a la ELA, ha salido
ublicada en los mejores porta-
es de Internet (Aragon digital, El
periddico de Aragdn, Heraldo de
Aragon, etc...).



DIA MUNDIAL DE LA ELA
MESAS INFORMATIVAS

Tal y como se viene haciendo desde
hace varios afios en la Celebracion del
DIA MUNDIAL DE LA ELA, la Asociacion
tiene por Objetivo Sensibilizar e infor-
mar a la sociedad sobre todos lo rela-
cionado con esta cruel enfermedad.

Para ello, entre otras actividades, se

han  colocado diversas  Mesas
Informativas en diferentes Hospitales y
Centros Comerciales de nuestra
Comunidad.

Las fechas y lugares de colocacion fue-
ron los siguientes:
15 de Junio: Hospital San Jorge de

Huesca
A todas

19

de
Universitario Lozano Blesa, Hospital
Miguel Servet y Centro Comercial El
Corte Inglés.

Junio:  Hospital  Clinico

20 de Junio: Centros Comerciales:
Carrefour-Augusta, Carrefour-Actur vy
Simply Audiorama.

Siempre hacemos mucho hincapié en la
colaboracién de la gente para poder
realizar estas jornadas. Este afo nos ha
sido posible poner todas estas Mesas,
pero con mucho esfuerzo de las perso-
nas que han colaborado, ya que han
sido muy pocas y han tenido que estar
muchas horas.

ellas...

GRACIAS POR VUESTRO ESFUERZO,
sabemos que no siempre es facil

e b

3 :Esc\.EltOSIS
24 de junio | ,yeral
DIA MUNDIAL aAmIOTROFICA
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DIA MUNDIAL DE LA ELA
MESAS INFORMATIVAS

.......

Corte Inglés
Zaragoza

Esperamos contar S|empre con vuestra |
colaboracion, y los que todavia no lo habels
hecho... ii0s estamos esperando

Asociacion

Espaﬁola de
Esclerosis

L ateral
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DIA MUNDIAL DE LA ELA
VISITA AL HERALDO DE ARAGON

Dentro de las actividades programadas
por ARAELA durante la semana y con
motivo del Dia Mundial de la ELA, algu-
nas personas fuimos a visitar las insta-
laciones de Heraldo de Aragén, situa-
das en Villanueva de Gallego (Carretera
de Huesca).

Un autobls fletado por ARA ELA nos
recogié a las 9,30 en el Paraninfo de la
Universidad.

Tal y como habiamos acordado la visita
comenz6 a las 10 de la manana.

Se empez0 la visita guiada en el vesti-
bulo. La guia nos dio la bienvenida y nos
explico el mural que alli se encontraba,

resultando muy curioso ya que se han
empleado para su realizacion las letras
de madera que se empleaban para
imprimir carteles de fiestas del Pilar,
feria de toros y demés carteleria que se
utilizaban en el siglo XX antes de las
nuevas tecnologias. Letras de todo tipo
y tamanos.

Seguidamente nos ensedd algunas
fotos antiguas y el proceso de elabora-
cion del periddico desde sus inicios
hasta los afios ochenta.

Mediante unos videos vimos la historia
del Heraldo de Aragén y el trabajo que
se realiza actualmente para la emision
del periddico todos las dias.




Actualmente se realiza en la sede del
P° Independencia el trabajo de los
periodistas, la redaccion, las reuniones
de los redactores de las diferentes sec-
ciones del periédico, la maquetacion y
distribucién de las noticias y demads
componentes del periddico.

Y haciendo uso de las nuevas tecnologi-
as, Internet, llega el periédico termina-
do y listo para imprimir a la nave de
rotativas de impresién, empaqueta-
miento y distribucion del periédico a los
kioscos de Zaragoza, pueblos y a toda
Espafa.

Recorrimos las diferentes secciones. Al
ser por la mafiana estaban paradas las
maquinas.

Para finalizar vimos el museo con las

=

Ve S0l
ARAELA

DIA MUNDIAL DE LA ELA
VISITA AL HERALDO DE ARAGON

maquinas que se usaron hasta los afios
setenta-ochenta. Los cajetines para
guardar todos los tipos y tamafios de
las letras del alfabeto; las linotipias, la
confeccion de la plancha de plomo que
sirve para imprimir en las rotativas,
etc...

La visita durd alrededor de hora vy
media...

Al finalizar la visita nos hicieron la tipi-
ca foto que hacen a todos los grupos
que por alli pasan. Salimos al dia
siguiente en el Heraldo de Aragén, y
podéis vernos en la péagina web de
Heraldo.

Resultd una visita interesante. Todas
las personas que lo visitaron salieron
encantadas de la misma.

I
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DIA MUNDIAL DE LA ELA
COMIDA DE HERMANDAD

Tal y como todos sabéis, el pasado 18
de Junio, nos reunimos en el Bar
“Calenticos” para celebrar la comida de
Hermandad, que ya como va siendo
habitual se realiza todos los afos.

Este afo decidimos hacer una comida
informal, simplemente pretendiamos
terminar de pasar una jornada agrada-
ble, ya que por la mafiana habiamos
estado visitando el Heraldo de Aragon.
Nos salié un dia muy caluroso, pero el
aire acondicionado del bar, y el buen
ambiente entre los asistentes hizo que
se nos olvidara el calor con el que habi-
amos entrado.

Muchas conversaciones sobre diversos
temas, como el calor, las vacaciones, la
Crisis y como no...
Zaragoza.

sobre el Real

En resumen, temas muy distendidos
que hacen olvidar los problemas que
cada persona tiene.

Agradecer a Chocolates LACASA vy al
supermercado SABECO la donacién de
sus productos. Fue entregado un lote
de estos productos a cada uno de los
asistentes a la comida. También
Carrefour, nos hizo entrega de varios
regalos para el sorteo en la comida.

Solo nos queda animaros para que al
afo que viene podamos contar con
vuestra presencia. iiViene muy bien
pasar un ratillo agradable, y olvidarse
por un momento de todas esas cosas
que nos tienen preocupados..!!




AGRADECIMIENTO DIA MUNDIAL

Con motivo del Dia Mundial, ARA ELA quiere agradecer a las personas, empresas y
entidades que han colaborado con la Asociacion y nos han facilitado la realizacion de
los actos programados con motivo de este dia.

Nos es grato resaltar. ..

* Al Hospital Clinico Universitario “Lozano Blesa”, por cedernos la Sala de Juntas
para la realizacion de una Rueda de Prensa, y especialmente a la profesional de
Relaciones Plblicas, Diia. M? Jes(s Asensio por su gran organizacion en la prepara-
cién de la misma.

* A 'los Doctores Da. Pilar Larrodé (Neuréloga del H.C.U. Lozano Blesa), D. José
Luis Capablo (Neurdlogo H. Miguel Servet), por ayudarnos a difundir la existencia de
la ELA.

* Al'H. Clinico Universitario y H. Miguel Servet por permitir la colocacion de mesas
informativas en sus centros.

* Al Hospital “San Jorge” de Huesca, por permitirnos por segundo ano consecutivo
estar presentes en su Hospital mediante la colocacion de una Mesa Informativa.

* A todos los Medios de Comunicacion.

* A Heraldo de Aragon, por facilitarnos todo lo necesario para poder realizar una visi-
ta a sus instalaciones.

* A Carrefour-Augusta, Carrefour-Actur, Corte Inglés y Simply por preparar sendas
mesas informativas en sus centros.

* A Chocolates Lacasa, Simply, y Carrefour por la donacion de sus productos.

*Y alas personas que han estado presentes en las diferentes Mesas informativas.

SIN VUESTRA COLABORACION,
TODAS LAS ACTIVIDADES PREPARADAS...
iiINO HUBIERAN SIDO POSIBLES...!!
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CONFEDELA

El pasado 25 de Junio, se celebrd en Valencia la
Asamblea de CONFEDELA.

Como todos sabgis esta constituida oficialmente
desde el pasado 4 de Marzo, e integrada por las
Asociaciones de: ELA-Andalucia, ADELA Vasco-
Navarra, ADELA Canarias, ELA Principado,
ADELA Comunidad Valenciana, y ARA ELA.

Hasta alli se trasladé nuestra trabajadora social,
la cual fue la encargada de representarnos.

Se trataron diversos temas, entre los que debe-
mos destacar:

-Plataforma de Afectados de ELA.

-Ensayos Clinicos que se estan llevando a cabo
en Espafa.

-Financiacién de CONFEDELA

-Premios CONFEDELA.

-Eleccion de la nueva Junta Directiva.

Todos estos temas fueron explicados por Ana
Lépez en la Asamblea General de ARAELA, pero
si alguien esta interesado en saber mas de algu-
no de ellos, no tiene mas que ponerse en con-
tacto con la Asociacion.

Al dia siguiente, 26 de Junio, aprovechando que
la Asociacion Valenciana de ELA entregaba sus

L

£

S

V Premios ADELANTE en una Cena de Gala
Benéfica, se hicieron entrega de los | Premios
CONFEDELA.

Este afio fueron entregados a:

- Plataforma de Afectados de ELA. Una iniciativa
que surgié por un grupo de afectados y familia-
res que decidieron encabezar en primera perso-
na su lucha contra esta cruel y olvidada enfer-
medad.

Podéis ver las diferentes gestiones que van
haciendo a través de su web
(www.plataformaafectadosela.org).

- Fundacion Endesa. En Agradecimiento por el
apoyo prestado, gracias al cual se pudo realizar
y editar la “Guia para la atencién de la Esclerosis
Lateral Amiotréfica (ELA) en Espafa”.

Todo sali¢ a la perfeccion, el sitio donde se cend
era precioso, la atencion y organizacion estuvo
fantastica. ii Enhorabuena ADELA CV!!

Desde aqui animar a ADELA EH para la buena
organizacion de la Il Entrega de los premios
CONFEDELA (Asociacion encargada de su pre-
paracion el afo que viene).




El martes 30 de junio se realizaron las
Asambleas Ordinaria y Extraordinaria de ARAE-
LA, celebradas en los locales del Centro Cultural
Juan Pablo II, sito en la C/Privilegio de la Uni6n
n°39 de Zaragoza. Estuvieron alrededor de 14
personas y dio comienzo a las 18:45h, en segun-
da convocatoria.

Se trataron los siguientes temas:

19. - Lectura y aprobacién del acta de la asam-
blea anterior. Aprobada por unanimidad

2°. - Lectura y aprobacién de la Memoria anual
de 2008.

Se resumio el trabajo realizado por la asociacion
a lo largo del pasado afo.

- Actividades a cargo de la Trabajadora social:
atencién y asesoramiento a los enfermos vy
socios; tramites administrativos para la asocia-
cién y socios; preparacion y presentacion de pro-
yectos a entidades publicas y privadas; coordina-
cién de las actividades de la asociacion, prepara-
cién del boletin, etc.

- Actividad de la Psicdloga: atencion al enfermo
en domicilio y sus familias.

- Fisioterapia a cargo de los profesionales de la
empresa ARA SALUD a domicilio y en sus insta-
laciones.

- Fisioterapia en Huesca y en diferentes pueblos
de nuestra Comunidad Auténoma.

- Terapia Ocupacional. Realizdndose en la
Asociacion desde Septiembre de 2008, y tenien-
do buena acogida entre los afectados.

24

ASAMBLEA GENERAL ORDINARIA Y EXTRAORDINARIA

-Celebracion del Dia Mundial, el 21 de Junio:
difusion en los medios de comunicacién, rueda
de prensa, colocacion de mesas informativas,
comida de convivencia, charla informativa.

-Publicacién de un boletin informativo.

-Contactos con otras asociaciones de ELA y aso-
ciaciones de patologias afines, ASEM, CAD,
DFA, COCEMFE. ..

-Participacién en diferente Actividades de difu-
sion: Expofamilias, Mercadillo Solidario en
Garrapinillos, | Muestra de Voluntariado, etc
-Gestion 'y préstamo del Sistema de
Comunicacién IRISCOM.

3°. -Lectura y aprobacion del Balance Econémico
del afo 2008, expuesto por la Tesorera Ana
Escudero.

Ingresos provenientes de:

-Cuotas socios, Donaciones, Loterfa = 8.586€
-Subvenciones = 40.360 €

TOTAL DE INGRESOS 48.946 €

Gastos:

-Personal = 26.561,54 €

-Otros (Teléfono, Material fungible, Transporte,
Divulgacion) = 19.324,22¢

TOTAL DE GASTOS 45.885,76€

Balance = 3060,24€

Viendo el Balance final, nos podernos hacer
a la idea de lo ajustado que anda nuestro
presupuesto.



ASAMBLEA GENERAL ORDINARIA Y EXTRAGRDINARIA

49, - Presupuesto para el afio 2009. Expuesto por
la tesorera Ana Escudero.

-Ingresos = 60.000 €
-Gastos = 60.000 €

B°. - Proyectos para el afio 2009.

Se mantendran los proyectos que estan ya apro-
bados por convenio y otros que han sido presen-
tados a diferentes convocatorias de subvencio-
nes a entidades publicas y privadas: DGA,
Ayuntamiento Zaragoza, IberCaja, CAl, Bancaja.
Dentro de los proyectos presentados estéan: la
Atencién Social, Atencién Psicoldgica, Atencidn
Fisioterapeutica y Atencion de Terapia
Ocupacional (proyectos considerados imprescin-
dibles dentro de la Asociacion); Campafas de
Sensibilizacion y Difusion en Zaragoza y Dia
Mundial.

6°. - Propuestas y preguntas.

- Creacién y reunién de la Confederacion de
Asociaciones de ELA: CONFENDELA

Formada por las siguientes Asociaciones:
ADELA-Comunidad Valenciana, ELA Principado,
ADELA Vasco-Navarra, ADELA Canarias, ADELA
Andalucia y ARAELA.

- Necesidad perentoria de conseguir un local
para sede de la asociacion.

Actualmente disponemos de un pequefio despa-
cho en el Patronato Juan Pablo Il. Totalmente
insuficiente ya que contamos con el trabajo de
tres profesionales, Trabajadora Social, Psicéloga

y Terapeuta Ocupacional y para que puedan tra-
bajar con comodidad se necesita espacio.

Ademds contamos con ayudas técnicas en depo-
sito para la persona que lo pueda necesitar y que
hay que guardarlas en algin sitio.

Asi que necesitamos un local de unos 50 metros
cuadrados, que no sea caro y que esté acondicio-
nado o que no haya mucho que hacer para acon-
dicionarlo.

Nuestra idea es buscarlo en septiembre, por lo
que si alguien tiene conocimiento de alguno,
rogamos lo comunique a la Asociacion.

Una vez finalizada la Asamblea Ordinaria, dio
comienzo la Asamblea Extraordinaria la eleccion
de los miembros de la Junta Directiva quedando
constituida por:

Presidente: JesUs Labarta Echegoyen.
Vicepresidente: Pilar Galve Casorran .
Secretario: Luis Pelegrin Nufio.
Tesorero: José M? Arredondo.
Vocales:

-Pilar Clos Navarro.

-Luisa Lombardo Pineda.

-Susana Pelegrin.

-Pablo Pelegrin Nufo.

-M? Jesls Usén Marquina.

-Ana Escudero Baylin.

Vs
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A MI MARIDO QUERIDOQ,
EN EL PRIMER ANIVERSARIO DE SU MUERTE

Querido José Antonio que estés en el cielo,
Hoy se cumple un afo que envuelto en paz te marchaste
Y en silencio emprendiste para siempre un largo viaje.
Seguro que alld en el cielo salid a recibirte un angel,
Pero aqui abajo en la Tierra, que tristeza me dejaste.
Seguro que con tus risas el Sol sale mas brillante,

La Luna luce mas clara y las estrellas mas grandes.
Pero algo en mi se fue contigo y no puedo olvidarte,
Porque desde que te fuiste tengo una pena muy grande.
Seguro que alld en el cielo eres alegria constante,
Como lo fuiste en la Tierra, que a todo el mundo ayudaste.
Tu vida, que fue muy corta, la supiste aprovechar,
Con tu paciencia y tu buena voluntad.

Cuanto te echo de menos, te busco sin descansar,
Lo hago mirando al cielo, y recibo una gran paz.
Por eso, como buen padre y marido,

En tu aniversario te quiero felicitar.

Y pedirte que ruegues por mi y me reserves un lugar,
Por si acaso Dios me llama, para poderlo ocupar
Y gozar junto a ti por toda la eternidad.

E Anunciacién Berrué Deza.
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PROPUESTAS: =
ACTIVIDADES DE OCIO N

Como todos sabéis este afio y como motivo de la celebracion del Dia Mundial,
hemos realizado una visita a las instalaciones de Heraldo de Aragon.
Esta actividad tenia una doble funcion:

- Enriquecernos culturalmente, y servimos de distraccion ante nuestra problematica.
- Servimos de Medio Divulgativo de la ELA.

En esta actividad pudieron participar tanto socios de ARAELA como personas cerca-
nas a nuestra asociacion (amigos, familiares, etc...)

Visto el buen resultado de esta actividad nos han solicitado la organizacion de mas
actividades de ocio: Visitas culturales, talleres de risoterapia, etc...

Nos gustaria conocer la opinion de todos, y saber si estariais dispuestos a participar,
y si queréis aportar alguna idea para poder realizarla.

Es por ello, que cualquier iniciativa que tengais nos la podéis hacer llegar a la
Asociacion a través de nuestro email (info@araela.org), o por teléfono
(976133868).

iiEsperamos poder empezar con estas actividades
a partir de septiembre!!

ZARAORTO S.L.

Pablo Remacha, 17 Direccion: Fernando El Catolico, 53
(esquina Luis Aula) Teléfono y Fax: 976568994
Teléfono: 976421843 50006 Zaragoza

50008 Zaragoza
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\\\/ ! DESCANSE EN PAZ

Montse Lizano.
Francisco Canales.
Adoracion Nuio.

Angeles Diaz.
Francisco Jarque.

La muerte no te separa de los seres queridos,
ya que es el suefio mas profundo
y los suenos no tienen distancia.




NOTAS INFORMATIVAS \///
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FISIOTERAPIA'Y TERAPIA OCUPACIONAL - IBERCAJA
Desde aqui queremos recordaros que el Servicio de
Fisioterapia esta a disposicion de todos los socios.
Para hacer uso del mismo solo tenéis que llamar a
la Asociacion y os informaremos de cémo hacerlo.
Resaltar que dicho servicio se esta llevando a cabo
en toda la Comunidad Auténoma, atendiendo tanto
a los socios de Huesca, Zaragoza y Teruel.

® ®
Asi mismo queremos haceros saber que el servicio lbercala

de Terapia Ocupacional, en septiembre hard un afio

que empez6 en nuestra Asociacion. Estamos contentos con los resulta-
dos y os animamos a que sigdis haciendo uso del mismo tal y como lo
habéis hecho hasta ahora.

Estos dos servicios se pueden llevar a cabo gracias a una subvencion
recibida por IberCaja, dentro del programa “PROYECTOS ASISTENCIALES
— ATENCION A LA DEPENDENCIA 2009”

“APOYO PSICOLOGICO EN ARAELA” — CAJA NAVARRA (CAN).
Este afo hemos presentado el

proyecto de APOYO PSICOLOGICO e
a esta entidad.

No se si sabéis el funcionamiento

de CAJA NAVARRA para la conce-

sion de subvenciones, pero es

muy importante para nosotros que

tengdis conocimiento del mismo, y es por ello que os lo vamos a expli-
car brevemente.

A través del programa “Banca Civica”, el cliente de la CAN decide a que
proyecto de todos los que se han presentado durante este afio se hace
un aporte econémico.

Generalmente te preguntan en la Caja a que proyecto lo quieres destinar,
y también se puede hacer por Internet a través de su pagina web.

Es por ello, que os pedimos de vuestra colaboracion en la aportacion
econdmica a nuestro proyecto. Asi mismo os pedimos que si tenéis ami-
gos, familiares, etc... que sean clientes de la CAN, les comuniquéis
nuestro proyecto y si tienen a bien el votarnos.

Esperamos que entre todos podamos llegar a subvencionar nuestro pro-
yecto, que tan importante es para todos los afectados de ELA
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X ANIVERSARIO DE ARAELA.

El proximo mes de Septiembre, ARAELA cumplira diez afios desde su creacion.
Es por ello, que durante el proximo semestre se realizaran diversas actividades,
con motivo de la celebracién de dicho acontecimiento. Os iremos informando de
todas ellas mediante carta.

Esperamos contar con vuestra colaboracién en la preparacion de las mismas, y
con vuestra asistencia en todas las actividades.

AVISO DE TESORERIA:

Todos aquellos que nos habéis preguntado la manera de hacerse socio de la aso-
ciacion, y todavia no nos habéis enviado los datos os rogamos que lo hagais
cuanto antes, ya que tenemos que actualizar nuestro listado de socios. Para ello
podéis rellenar la parte trasera de este boletin, recortdis la pagina (6 le hacéis
una fotocopia) y nos la envidis por correo postal a la direccién de la Asociacion.
Es importante que nos pongais claros todos los datos.

Asi mismo recordaros que si alguno de vosotros va a tener variaciones en sus
datos personales, tales como: cambio de domicilio, de teléfono, de cuenta ban-
caria etc... debe comunicarnoslo para proceder a realizar el cambio en nuestra
base de datos.

Gracias a ello podremos teneros informados de cualquier novedad que se pro-
duzca en la Asociacion, y a su vez evitaremos la devolucidn de muchas cartas.

LOTERIA DE NAVIDAD:
Este afio, con el objetivo de poder recaudar mas fondos, ha sido reservada ya la
Loteria de Navidad.
Hemos reservado 15000 €. Estamos a la espera de que nos hagan las participa-
ciones, y la comenzaremos a repartir.
A todos que habéis colaborado durante estos afios 0s animo a que este afo nos
sigais ayudando, y a los que no lo habéis hecho nunca éPor qué no empezar a
hacerlo este ano?

il Espero vuestra llamada para pedirme un taco!!

VACACIONES DE VERANQO:

Os informamos que durante el mes de Agosto la Asociacion estara cerrada por
vacaciones.

Reanudaremos el funcionamiento de la misma a principios de Septiembre.

it FELIZ VERANO A TODOS !!



Estas son las asociaciones ELA:

CONFEDELA

(CONFEDERACION DE ASOCIACIONES
DE ELA)

Avda. del Cid, 41 -21. 46018, Valencia
Teléfono provisional: 963 26 17 85

Fax provisional: 963 83 69 76

E-Mail: confedela@gmail.com

ASOCIACION ESPANOLA DE ESCLEROSIS
LATERAL AMIOTROFICA (ADELA)

C/ Emilia n° 51 - Local

28029 Madrid.

TIf.: 91 — 311 35 30 / 902- 142 142
adela@adelaweb.com

www.adelaweb.com

Asturias: ELA PRINCIPADO

C/. SAN RAFAEL, 22 — BAJO DCHA. 33400
GIJON

TIf.: 985 16 33 11

Baleares:ASOCIACION ESPANOLA DE
ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA
(ADELA BALEARS)

Cl. LLARC, N°. 56 .

07320 SANTA MARIA DEL CAMI
(PALMA DE MALLORCA)

TIf: 971 - 620 215

GRUP DE SUPORT D’ELA

C/. ORIENTE, N°. 4 - 2°- 12
08911 BADALONA (BARCELONA)
TIf.: 93 - 389 09 73

Navarra:ADELA Navarra
Lerin n® 25 Bajo

31010 Ansoain (Navarra)
TIf.: 948 24 54 35

Pais Vasco

ADELA E.H. (FEDERACION DE ASOCIACIO-
NES DE ESCLEROSIS LATERAL
AMIOTROFICA DE EUSKAL HERRIA)

P° Zarategi n°68. Trasera.

20015 Donostia. (San Sebastian)

TIf.: 943 — 482 605

E-mail: adelaeh@telefonica.net

Web: http://www.adelavasconavarra.com

Valencia:ASSOCIACIO VALENCIANA
D’ESCLEROSI LATERAL AMIOTROFICA
AVDA. DEL CID, 41 -21.

46018 VALENCIA

TIf.: 96 — 379 40 16

correo@adela-cv.org

www.adela-cv.org

ELA Andalucia

C/ Manuel Arellano, 40 - 9°A

41010 Sevilla

Tf%: 954 33 16 16 - Mov: 628 09 92 56
www.elaandalucia.es
ela.andalucia@gmail.com

ADELA Canarias

Cl. Rector Benito Rodriguez Rios, 12 4° n° 23
38400 Puerto de la Cruz

Tenerife Espafia

Tel.922 38 21 92 / 687 631 845
www.adelacanarias.com

PATROCINAN ESTE BOLETIN:

€] Zaragoza

AYUNTAMIENTO
ACCION SOCIAL

ervicio
de salud
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ASOCIACION ARAGONESA de ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA

DESEO COLABORAR CON ARA ELA

SOCIO DE NUMERO

Cuota minima : 40 € anuales
Cuota voluntaria:— € anuales

COLABORADOR
Cuota minima : 18 € anuales

Aportaciéon unica___________ € anuales

Cuenta personal.
N° de cta.:
Fecha.: __ [ __1

DATOS PERSONALES:
Nombre y Apellidos:
Direccion:
Poblacion: C.P.____ Provincia:
Teléfono:

D.N.I.:

S| QUIERE REALIZARNOS CUALQUIER DONACION, PUEDE
HACERLO MEDIANTE TRANSFERENCIA A LOS SIGUIENTES
N° DE CUENTA:

"La Caixa": 2100 3867 65 0200031094
"Caja Inmaculada": 2086 0011 42 3300407392
"Ibercaja": 2085 0141 92 0300413513

Asociacion Aragonesa de Esclerosis Lateral Amiotréfica
Patronato Juan Pablo Il
C/ Privilegio de la Unién n°® 39
Planta: 2 Despacho: 2
Zaragoza 50013

Correo electronico: info@araela.org
Teléfono: 976 13 38 68
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