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EDITORIAL \///
N

ii Luchar !l ,

LUCHA, PELEA, TRABAJO...y todo lo que haga falta para que
este proyecto empezado hace 12 afios no se hunda a pesar que
la Administracion, Instituciones, etc. se empefien en que €so
ocurra. LO SIENTO, NO LO VAN A CONSEGUIR.

Este afo hemos empezado una vez mas con la presentacion de
diferentes proyectos. Nuestra Trabajadora Social lleva 18 pre-
sentados. iiNo esta nada mal!! Al cierre de este Boletin informa-
tivo podemos decir que s6lo nos han contestado 2 de ellos, uno
denegando la subvencion solicitada y otro manteniendo la cuan-
tia econémica que nos dieron el ano pasado. Seguimos a la
espera de la contestacion de los restantes... iiEsto no es de
recibo!! ¢Asi como se puede hacer una planificacién de activida-
des para todo el afo, si no se sabe con el presupuesto aproxi-
mado con el que se va a contar?

Es por esto que he comenzado utilizando las palabras LUCHA,
TRABAJO... porque con la ayuda y participacion de todos debe-
mos seguir adelante.

Se estan realizando actos para conseguir fondos, recientemente
hemos celebrado el Dia Mundial de la ELA con unos resultados a
nivel divulgativo bastante satisfactorios, tenemos muchos pro-
yectos y actividades planificadas a partir de septiembre. iiNo
vamos a parar, hasta que la ELA se conozca tanto a nivel socio-
sanitario como en la sociedad en general!!

Esperamos que después de tanto esfuerzo y sacrificio el fruto
aparezca y seamos recompensados ya que tanto nuestros enfer-
mos como sus familias se lo merecen.

IIRECARGAR LAS PILAS ESTE VERANO,
TENEMOS MUCHO TRABAJO POR DELANTE!
FELIZ VERANO



3

7|

\\\

El pasado 29 de Enero, coincidiendo con
la festividad de San Valero, nos reunimos
en el Restaurante “El Foro” para celebrar
nuestra Comida de Navidad, que como
viene siendo habitual se celebra todos
los afios.Sabemos que las Navidades ya
quedaban un poco atras, pero dado que
este ano como ya sabéis, realizamos el
Mercadillo Solidario y no se pudo cele-
brar este evento, no podiamos dejar
pasar la oportunidad de juntarnos y
poder disfrutar de una agradable comida
en buena compafia.Tanto la comida que
pudimos degustar, como el ambiente en
la misma fueron muy buenos, y todos los

ACTIVIDADES:

Comida de San Valero

que acudimos a ella pudimos disfrutar de
un sinfin de conversaciones, anécdotas,
risas... En resumen, pudimos pasar un
buen rato en el que olvidarnos, por un
momento, de los problemas o pequefias
preocupaciones que cada uno de nos-
otros podiamos tener.Agradecer a todos
los que alli estuvisteis, a los de siempre,
y a la gente nueva, con la que a partir de
ahora esperamos poder seguir contando
en este tipo de actividades!Y a los que
no pudieron asistir, animarlos para que el
afo que viene podamos contar también
con su presencialll.




ACTIVIDADES:
La S.D.Huesca apoya a ARAELA

El pasado 6 de Marzo la Sociedad
Deportiva Huesca, colabord con
nuestra Asociacion en el partido
que se disputd entre S.D.Huesca -
Xerez.

El mismo tuvo lugar en el estadio
del Alcoraz a las 17 horas.

Su colaboracion consistié en:

- Permitirnos repartir informacion
sobre la ELA a los asistentes al par-
tido.

- Difusion por megafonia del acto.

- Organizacion de un sorteo
mediante la venta de Boletos. La
recaudacion fue integra para nues-
tra Asociacion.

Desde ARAELA agradecemos la
colaboracion de todos los asisten-
tes que participaron con la compra
de Boletos para la rifa benéfica.
Por dltimo queremos agradecer
esta iniciativa a la S.D. Huesca.

iiGracias por ayudarnos a dar a
conocer nuestra enfermedad!!

Cl\i CAJA INMACY



Del 23 de febrero al 31 de marzo se cele-
braron en el Hotel Boston 6 desayunos
organizados por CERMI Aragén vy
COCEMFE Aragon, y financiados por la
UNION EUROPEA (Fondo Social Europeo)
y el GOBIERNO DE ARAGON (Instituto
Aragonés de Servicios Sociales), para
que los partidos politicos con represen-
tacion en las Cortes de Aragon y en el
Ayuntamiento de Zaragoza nos transmi-
tieran sus propuestas de Politica Social
de cara a las elecciones Autonoémicas.

Para las CORTES DE ARAGON participa-
ron como ponentes:

ACTIVIDADES:

esayunos DE CERM-COCEMFE en el hotel Boston

Y como CANDIDATOS MUNICIPALES
CHA: Juan Martin

PSOE: Fernando Gimeno

PP: Dolores Serrat

IU: José Manuel Alonso

PAR: present6 sus disculpas, al no poder
asistir a este acto

En representacion de ARAELA acudio
José M? Arredondo (Tesorero).

De cada ponencia redacté un pequefio
resumen, que se encuentra colgado en
nuestra pagina web (www.araela.org), y
que desde aqui os invitamos a que lo
leais.

Fecha Partido

Representante

23 de febrero de 2011

lzquierda Unida

Adolfo Barrena

03 de marzo de 2011

Chunta Aragonesista

Nieves Ibeas

09 de marzo de 2011

Partido Aragonés

Arturo Aliaga

17 de marzo de 2011

Partido Popular

Rosa Plantagenet-Whyte

23 de marzo de 2011

Partido Socialista

Eva Almunia




ACTIVIDADES:

Iriscom: Premio Principe de Viana

de Atencidn a la Dependencia 2011

El salén central de Baluarte, en Pamplona,
se llend el pasado martes 31 de Mayo para
hacer entrega de los premios Principe de
Viana.El acto oficial fue presidido por
los Principes de Asturias Don Felipe y Dofa
Letizia.Uno de los homenajeados, recibien-
do el Premio Principe de Viana de Atencion
a la Dependencia fue la empresa
IRISCOM.Sin duda resulté uno de los pre-
mios que mas conquisté la atenciéon del
plblico asistente por el proyecto Vida a
través del iris’, que le ha llevado a crear un
sistema alternativo de comunicacion que
controla el sistema informéatico por el iris
del ojo, a fin de facilitar el acceso a la
comunicacién de las personas con maxima
discapacidad e incomunicacion.

José Mari Arrazola de la empresa Iriscom, y

a su vez Presidente de la Federacion ADELA
EH y Secretario de CONFEDELA invit6 a
nuestra Asociacion a este acto. En repre-
sentacion de la misma acudieron JesUs
Labarta (Presidente de ARAELA) y Ana
Jesls Lépez (Coordinadora de ARAELA),
que le trasmitieron nuestras mas sinceras
felicitaciones.

Desde este articulo
queremos nuevamente
gxpresaros nuestra
enhorabuena, son
muchos afos de trabajo
y dedicacion tanto a los
enfermos de ELA como

de otras patologias.




— LIDARIA FIN DE CURSO
Alumnos de artes plasticas
a favor de ARAELA

Por segundo afio consecutivo, IBERCAJA ha realizado una Exposicién Solidaria con
los alumnos de plastica que durante este afio han participado en los distintos cursos
que se han impartido en sus instalaciones.

En dicha exposicidn habia cuadros pintados por los alumnos y donados para realizar
la exposicion; obras que se han podido adquirir a un madico precio por cualquier visi-
tante.

También ha habido ocho obras realizadas conjuntamente por profesores y alumnos
que se han sorteado, a la clausura de la muestra, entre los visitantes que han adqui-
rido los boletos que se vendieron para dicho sorteo.

El dia 30 de junio a las 20 h. tuvo lugar el sorteo de las ocho obras realizadas con-
juntamente por profesores y alumnos, ante la presencia de JeslUs Labarta,
Presidente de ARAELA, miembros de esta Asociacion, profesores y alumnos del
Aula de plastica y personal del centro Ibercaja Actur.

M? Jesus Alonso Garcia, perteneciente a ARAELA procedio a extraer un boleto de
cada una de las urnas.




EXPOSICION SOLIDARIA FIN DE CURSO
Alumnos de artes plasticas
a favor de ARAELA

La totalidad del importe recaudado se ha destinado a la Asociacion Aragonesa de
Esclerosis Lateral Amiotréfica-ARAELA, cuyo principal objetivo es mejorar la calidad
de vida de todos los afectados de ELA en Aragon: atencién social, atencion psicolé-
gica, fisioterapéutica y de terapia ocupacional.

Se ha obtenido una recaudacion de 1574 euros.

El pasado 4 de julio a las 13 h. se procedio a la entrega de cuadros a los ganadores
y del cheque con la totalidad del importe recaudado a ARAELA, con la presencia de
Juan Carlos Sanchez Bielsa, subdirector de la Obra Social de Ibercaja, Jesus Labarta,
presidente de ARAELA y una representacion del profesorado del Aula de Plastica, asi
como un grupo de alumnos y miembros de la Asociacion.

Desde ARAELA agradecemos el trabajo realizado por los profesores: Pepe Cerda,
Eusebio Gracia, Juan Carlos Laporta, Cuca Muro, Ihaki Rodriguez, Lina Vila y Juan
Baldellou,y a los alumnos que han donado sus Obras para la realizacion de esta
exposicion. Gracias a IberCaja por contar con nuestra Asociacion para la donacion
de la recaudacion.




Una vez diagnosticada la ELA y pasado
el proceso de asumir lo que supone
paJ)ecer esta enfermedad, generalmen-
te acudis a la asociacién con muchas
dudas sobre los diferentes trdmites que
hay que hacer para solicitar el Grado de
Minusvalia, la Invalidez o la
Dependencia.

Nos vamos a centrar en Dependencia,
ya que al ser lo mas nuevo, existe
mayor desconocimiento.

Muchas veces cuando os comento en la
Asociacion que serfa bueno ir solicitan-
do la valoracion de Dependencia, vues-
tra contestacién es: ¢no sera demasia-
do pronto? ¢Y si nos la deniegan al lle-
var tan poco tiempo con la baja?

Pues bien, me gustaria que al leer este
articulo os quedara claro “QUIEN" se
encuentra en situacion de
Dependencia. Por ello se encontrara en
situacion de Dependencia:

* Toda persona que tenga una falta o
pérdida de autonomia fisica, mental,
intelectual o sensorial por razones deri-
vadas de la edad, la enfermedad o la
discapacidad y precisa la atencion de
otra u otras personas o ayudas impor-
tantes para la realizacion de las activi-
dades basicas de la vida diaria.

* En los casos de personas con disca-
pacidad intelectual o enfermedad men-
tal, las que precisan de otros apoyos
para su autonomfa personal.

También os insito muchas veces en
recalcar a la hora de la valoracidn, toda
la ayuda que los enfermos necesitan.
Es muy importante que el valorador vea
como nuestros enfermos necesitan
ayuda de una tercera persona las 24
horas del dia durante los 365 dias del
ano.
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ATENCION SOCIAL:

Situacién de dependencia

y actividades basicas de la vida diaria

Existe un baremo de valoracion que
evalta la capacidad de realizacion de
las actividades de la vida diaria. Este
baremo tendra en cuanta la destreza
que el enfermo presenta a la hora de:
e Comer y beber.

* Regulacién de miccidn/defecacidon
e Lavarse y secarse.

* Otros cuidados corporales
(peinarse, etc.)

e \/estirse.
e Mantenimiento de la salud.

 Transferencias corporales:
sentarse, tumbarse, ponerse de pie...

e Desplazarse dentro del hogar.

e Desplazarse fuera del hogar.

* Realizar tareas domésticas.

* Tomar decisiones (para personas
con discapacidad mental o intelec-
tual).

Por dltimo deciros que antes de empe-
zar con cualquier tramitacion os paseéis
por la Asociacion. Llamarme y os dare
cita (976133868) y aqui tranquilamente
0s asesoraré en todas las dudas que se
o0s vayan planteando.

iiQuedo a vuestra disposicion!!

Que paséis un Feliz Verano:

Ana Lépez Clos.
Trabajadora Social ARAELA.



ATENCION PSICOLOGICA:

¢Coémo influye nuestro estado de &nimo
a la hora de afrontar una enfermedad?

El poder de la mente sobre el cuerpo no
es nada nuevo, pero a veces, nos pasa
inadvertido.

Cuando una persona esta enferma, es
importante tratar la enfermedad en los
niveles fisico, emocional y espiritual. No
sabemos exactamente como funciona la
conexion de mente/cuerpo, pero tene-
mos evidencia bioquimica de que hay
una conexion.

Mostrarse afligido por tener una enfer-
medad seria es perfectamente normal y
razonable. Los pacientes necesitan sen-
tir una sensacion del luto, de pérdida y
de miedo; todo eso es razonable.

El objetivo es permitirles experimentar
esto y superarlo de modo que puedan
emerger mas fuertes y con mas probabi-
lidades de manejar adecuadamente sus
emociones negativas. Si consideran que
tienen que ocultar cada emocion negati-
va, no van a poder ir mas alla de esas
emociones.

Pero lo que nos interesa, en realidad, es
ir un paso mas alla y una vez que apren-
demos a manejar nuestras emociones
negativas, debemos aprender también a
convivir con emociones positivas, y dejar
que éstas sean las que predominen.
Debemos tener en cuenta que un buen
estado de animo nos puede ayudar a
afrontar mejor la enfermedad.

Existen estudios en los que se han des-
cubierto algunos beneficios extraordina-
rios de tener una perspectiva optimista o
pensamientos positivos en relacion con
nuestra salud. Existen personas que tie-
nen enfermedades degenerativas, como

es el caso de la ELA y sin embargo son
optimistas y mantienen pensamientos
positivos ante ellas, el resultado es una
mejor calidad de vida durante todo el
proceso de la enfermedad.

Sé que la teoria parece facil pero, como
siempre, es a la hora de ponerlo en prac-
tica cuando se complica la cosa. Cuando
nos diagnostican una enfermedad como
ésta parece imposible que los pensa-
mientos positivos vuelvan a aparecer,
pero precisamente porque lo mas cémo-
do es rendirnos, debemos de ser fuertes
y luchar contra la enfermedad para dejar
que toda nuestra positividad siga fluyen-
do como lo hacia antes del diagnostico,
0 incluso mas, y no dejar que la ELA nos
gane esta batalla. Esto nos ayudarad a
afrontarla de una manera mas facil.

Para ello te recomiendo que veas progra-
mas que te hagan refr, hagas actividades
que te diviertan, proponte regalarte una
sonrisa cada dia y regalarsela también a
los demds, para que asi tu mente pro-
duzca pensamientos positivos, de anhe-
lo y de esperanza. Mantén tu atencion y
habla de las muchas cosas maravillosas
que te rodean.

Y sobre todo recuerda que siendo positi-
vo siempre se sale ganando!!!
Felices vacaciones.

Maria Arilla Leonar.

Psicéloga de ARAELA.
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En el tiempo que llevo de Terapeuta
Ocupacional en la Asociacion los requeri-
mientos mas importantes y mas frecuentes
son para salvar las barreras arquitectdnicas
existentes en el acceso al domicilio y las
barreras con la comunicacion. En este bole-
tin me voy a centrar en las primeras.
Cuando llego por primera vez al domicilio de
un nuevo socio, desde antes de dar al porte-
ro automatico, ya voy mirando las necesida-
des que van a aparecer en el futuro en cuan-
to al acceso al domicilio.

Evallo la existencia de escalones fuera del
portal, anchura de las puertas de entrada,
existencia de ascensor y medidas del
mismo, escaleras hasta el ascensor o en su
defecto hasta el domicilio, descansillos,
rampas, etc. Asi que si es mi primera visita
a su domicilio y tardo un poco en subir no se
preocupen, seguro que estaré cogiendo
alguna medida.

Si hay que realizar algin tipo de adaptacion
hay que comenzar cuanto antes a ver las
opciones, porque en la mayoria de los casos
hay que aprobar dicha adaptacion en junta
de vecinos, que aunque no se puedan negar
a que se realice la obra si que se pueden
negar a pagarla a no ser que se vote con
resultado de tres quintas partes de la comu-
nidad.

El tener que reunirse, aprobarse y demas
dilata las actuaciones en el tiempo vy luego
hay que realizarlas corriendo para que el
enfermo no quede encerrado en casa.

En cuanto a posibles soluciones hay muchas
en funcién de cuantas barreras haya y de
que tipo, algunas de estas soluciones son
las siguientes:

- Rampas médviles: Sirven para salvar una
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ATENCION TERAPIA OCUPACIONAL:
ADAPTACIONES EN EL ACCESO A DOMICILIO

pendiente muy pequena. Utiles cuando el
enfermo ya va en silla de ruedas.

La ventaja es el coste y que no es necesaria
la aprobacién de la comunidad (sélo habria
que avisarle); y el inconveniente a parte de
que salva poca pendiente es el tener que
ponerla y quitarla cada vez que el usuario
quiera salir, por lo tanto no le da plena auto-
nomia.

- Rampas de obra: Segin la legislacion
actual, no puede superar el 11 % de pen-
diente y lo mas recomendable seria un maxi-
mo del 6% para usuarios de sillas de ruedas.
Son (tiles en todas las comunidades si hay
personas de movilidad reducida, para mane-
jar mejor los cochecitos de los nifios, usua-
rios de sillas de ruedas y carros de la com-
pra.

La ventaja es que da plena autonomia al
usuario y los inconvenientes es que exista el
espacio necesario, que tiene un coste mas
elevado y es necesario la aprobacién de la
comunidad.




ATENCION TERAPIA OCUPACIONAL:
ADAPTACIONES EN EL ACCESO A DOMICILIO

- Plataforma salva-escaleras: Sirven para sal-
van tramos de escalones, incluso para subir
varios pisos. Utiles para personas con movi-
lidad reducida, sillas de ruedas, cochecitos
de nifios y carros de compra.

Las ventajas es el que en casos que no haya
ascensor y no se pueda instalar es la mejor
opcién y que da plena autonomia al usuario.
Los inconvenientes son el elevado coste, la
necesidad de la aprobacién por parte de la
comunidad y las medidas necesarias en las
escaleras sobre todo si tiene que realizar
alguin giro.

- Silla salva-escaleras: Sirve para salvay tra-
mos de escaleras, incluso varios pisos. Utiles
s6lo para personas con movilidad reducida y
buen control de tronco y cabeza.

Las ventajas son que son mas econémicas
que las plataformas y necesitan menos
espacio que éstas; los inconvenientes son
que necesitan ser
aprobadas por la
comunidad, siguen
siendo caras y no
dan autonomia al
usuario de silla de
ruedas.

___u.z.r_sn-_

- Oruga salva-escaleras: C‘
Sirve para salvar tramos "

de escaleras, incluso
varios pisos. Utiles para
usuarios de sillas de rue-
das o0 personas con
movilidad reducida
segun el modelo.

Las ventajas son que no —
requieren de instalacion por lo que no hay
que comunicarlo ni pedir permiso a la comu-
nidad, son una opcién mas econdmica y
requieren de menos espacio para poder utili-
zarse. Los inconvenientes son que no da
plena autonomia ya que lo tiene que llevar
otra persona y que requiere de un entrena-
miento para poderla utilizar.

- Ascensor:

Las ventajas son que ya estan en la mayoria
de las edificaciones y se beneficia de ellos
toda la comunidad. El inconveniente es que
si no esta instalado necesita un espacio
grande, con mucha obra y un coste elevado;
y si estd instalado, en alguna comunidad es
tan pequeno que no cabe la silla de ruedas,
lo conveniente seria que tuviese unas medi-
das de 120x 90.

Estas son algunas de las ayudas técnicas
existentes pero cada caso es Unico y hay
que estudiarlo de manera individual y con
sus particularidades por lo que realizar un
estudio precoz nos hace ganar tiempo para
cuando realmente hace falta.

Maria Gaudioso
Terapeuta Ocupacional de ARAELA
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CAMISETAS KUKUXUMUXU

Utilizando la imaginacion para conseguir recur-
sos con el Objetivo de seguir ofreciendo
servicios a nuestros enfermos
(Psicdloga, Trabajo Social, Terapia
Ocupacional, Fisioterapia, etc...), la
Asociacién  estd  vendiendo
“Camisetas Solidarias”

Para ello hemos contactado con
la marca KUKUSUMUXU, que
nos ha disenado un dibujo
exclusivo para ARAELA. Es un
dibujo que expresa la ayuda y compro-
miso que debemos adquirir con este colec-
tivo iiNos necesitan!!

Son camisetas de verano.

Tenemos para Hombre, Muijer y Nifios.
El precio es:

- Hombre y Mujer: 15 €

- Nifios: 12 €

Tenemos de diversos colores: Rojo, Azul,
verde, Morado, Amarillo
(Disponibilidad segun tallas).

Necesitamos que todos colaboréis con la

venta. iiSon camisetas que ahora para el verano

van bien con todo!! Han tenido muchisimo éxito, Agradecer a KUKUXUMUXU su
ya vamos por el tercer pedido. .,

Agradecer enormemente a todos los que habéis colaboracion con nuestra

colaborado con la venta 6 comprando camisetas, Asociacién. tanto en el disefo de
y a los que todavia no lo habéis hecho deciros !

gue oS esperamos, que Vvais a estar muy gua- las Camisetas, como en las facili-

pos, y que a partir de ahora la vamos a utilizar dades que nos han dado a la hora
como simbolo representativo en la Asociacion,

utilizéndola en Mesas Informativas, Actividades € realizar todos los tramites.
de Difusion, etc. ..
Contra mas vendamos, mejor para la Asociacion

iiEs de todos y para todos!!
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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 y los problemas y
necesidades de los enfermos y sus familias.

A continuacion os detallamos los dias y lugares
donde se ha hecho eco de nuestra difusion:

- Lunes 13 de Junio. Rueda de Prensa en el H. C.
“Lozano Blesa” de Zaragoza.

La mesa fue presidida por el Director de dicho
Hospital D. Fernando Escolar. Intervino nuestra
Asesora Médica, Dra. Pilar Larrodé, Neurdloga
del H.C.U. Y como representantes de ARA ELA,
marifa Arilla Leonar (Psicdloga) y Lourdes Royo
(socia e hija de un afectado de ELA).

Los Medios de comunicacién que acudieron a
esta convocatoria pertenecfan a radio, television
y medios escritos. Destacamos los siguientes:
Aragdn TV, Localia Televisién, ZTV, El Periddico de
Aragon, Heraldo de Aragdn, Aragén Radio, COPE,
Aragén Digital, Europa press, Aragén press, vy
Agencia EFE.

Se informo de las caracteristicas de la enferme-
dad, de las experiencias del enfermo y familiares
y se hizo espacial hincapié en la creacion de una
UNIDAD DE ELA en la que participen distintos
especialistas y que permita al paciente ser aten-
dido por todos ellos en una misma visita.

Asi mismo se quiso hacer un llamamiento a los
diferentes Departamentos de la Administracion,

DIA MUNDIAL DE LA ELA:

Medios de comunicacién

para que tengan en cuenta que ARAELA es la
Unica Asociacion de Aragdn que atiende a estos
afectados, y que en la actualidad esta llegando a
cubrir los servicios que desde la Sanidad publica
no se les estan proporcionando.

Una de nuestras mayores reivindicaciones fue la
falta de contestacion por parte de las diferentes
Administraciones a los proyectos presentados
para este afio 2011. Hasta la fecha no se ha reci-
bido contestacion de las diferentes subvenciones
que hemos ido presentando, por lo que el servi-
cio de Fisioterapia se ha tenido que suspender
temporalmente.

- Lunes 13 de Junio: nuestra Trabajadora Social
fue entrevistada para la emisora COPE

- Miércoles 15 de Junio: M? Jests Alonso fue
entrevistada para Radio Nacional de Espafa.

- Lunes 20 de Junio: nuestra Trabajadora Social
fue entrevistada en el programa “Escuchate” de
Aragén Radio.

- Lunes 20 de Junio: M? Jes(s Alonso fue entre-
vistada en Punto Radio.

- Miércoles 29 de Junio: nuestra Trabajadora
Social fue entrevistada en la cadena Radio Ebro.
- Aragén Televisidn gravd un reportaje a nuestro
socio Jesus Romeo, que fue emitido en el progra-
ma “Aragén en directo” el 21de Junio, Dia
Mundial de la ELA., junto a una emisién en direc-
to de la sesion de Risoterapia. (Podéis verlo en
nuestra web: www.araela.org).

Rueda de Prensa en el H. C. “Lozano Blesa” de Zaragoza.




DIA MUNDIAL DE LA ELA:

Mesas informativas
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- Aragdn Television grabd un reportaje a la Dra. Pilar Larrodé y a Lourdes Royo (socia de ARAELA), que
fue emitido en todos los informativos de dicha cadena el dia 13 de Junio.

Por dltimo también nos gustaria resaltar que tanto las Actividades que 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 publicada en los mejores portales de Internet (Aragon digital, El periédico de Aragén,
Heraldo de Aragon, etc...).

Mesas Informativas

Tal y como se viene haciendo desde hace varios afos en la Celebracién del DIA
MUNDIAL DE LA ELA, la Asociacion tiene por Objetivo Sensibilizar e informar a la
sociedad sobre todos lo relacionado 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 fueron los siguientes:

10 de Junio, Viernes: Hospital “San Jorge” de Huesca

15 de Junio, Miércoles: Hospital Clinico Universitario Lozano Blesa de Zaragoza.
16 de Junio, Jueves: Simply (Tomas Breton).

17 de Junio, Viernes: Centro Comercial: El Corte Inglés.

18 de Junio, sabado: Carrefour Augusta, Carrefour Actur, y Simply

21 de Junio, Martes: Hospital Miguel Servet de Zaragoza.

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

A todas ellas. .. Gracias por vuestro esfuerzo, sabemos que no siempre es facil.
Esperamos contar siempre con vuestra colaboracién, y los que
todavia no lo habéis hecho... ii0s estamos esperando...!!
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Mesas informativas
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Tal y como todos sabéis, el pasado 19
de Junio, nos reunimos en el
Restaurante “El Foro” para celebrar la
Comida de Hermandad, que ya como va
siendo habitual se realiza todos los
anos.

No fuimos muchos los asistentes, pero
hubo caras nuevas, personas que era la
primera vez que acudian a esta comida.
Esperamos que pasaran un rato agrad-
able, y que podamos compartir este
tipo de actividades a partir de ahora
con ellos.

A los que suelen acudir todos los afios
y este afio no lo hicieron por diferentes
causas (cumpleafos, vacaciones,

Bautizos, etc..), desde aqui queremos
decirles que se les echd en falta.
Esperamos que en la prdxima nos

DIA MUNDIAL DE LA ELA:

Comida de hermandad

podamos juntar todos y aumentar esta
familia que dia a dia se va tejiendo.
Agradecer a Guillermo Arnas los rega-
los que todos afos nos trae a la comi-
da. Con ellos se organiza un sorteo y
hace que todas las personas pasen un
rato divertido.

También queremos agradecer a
Chocolates LACASA y al supermercado
SIMPLY la donaci6n afo tras afio de sus
productos, utilizados para el desarrollo
de ésta y otras actividades.

Solo nos gueda animaros para que al
ano 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..!!




“A mi madre la cuidan con carino.
Y eso se nota.”

Marcos eliglo para su madre Caser Residencial.

Sabemos que para ti lo mas importante es que tus seres queridos
estén en buenas manos, por eso contamos con un gran grupo,
servicios residenciales, centros de dia y servicios domiciliarios,
para que se sientan tan comodos come en su propio hogar.

- Mas de 10 afios de experiendia y dedicacion exclusiva a la atencién a Personas Mayores.

« Colaboracién con Serviclos Sociales locales, autonémicos y estatales.

Caser Residencial Ruisehores. caser
¢/ Santiago Guallar 10,

50006 Zaragoza. RESIDENCIAL
Tef: 976 258 492

= i Residencias para Mayores
www.caseresidencial.es

902 300 390




La risoterapia es una herramienta de trabajo
grupal que combina recursos expresivos del
cuerpo, juegos y danzas como medio para
generar una risa sincera, liberar tensiones y
disfrutar del contacto con los deméas. Se
persigue con ella desconectar de las preocu-
paciones y liberarse por un tiempo del con-
trol y del estrés, pensar en positivo y, sobre
todo, divertirse.

El participar en un taller de risoterapia es
siempre una experiencia divertida, que nos
invita a desinhibimos y a pasarlo bien.

No podemos considerarla en si misma como
una Terapia, ya que ella sola no cura muchas
enfermedades, pero si que se utiliza de
manera preventiva y complementaria, ya
que se ha visto que favorece otras terapias,
provocando mayor eficacia de las mismas.
Dentro de nuestro programa de actividades
del Dia Mundial, el pasado 21 de Junio se
llevo a cabo una de estas sesiones de riso-
terapia. El taller fue dirigido por Marfa Arilla
Leonar, Psicologa de ARAELA vy tuvo una
gran aceptacion.

DIA MUNDIAL DE LA ELA:
RISOTERAPIA

Desde aqui felicitar a nuestros socios por la
participacion en esta actividad, donde nos
juntamos un grupo importante de personas y
pudimos disfrutar de una tarde amena y
divertida todos juntos. Como pudimos com-
probar esa tarde, la risa es beneficiosa para
muchos aspectos de nuestra vida, tanto fisi-
cos como psicoldgicos, y la mayoria de la
gente deberia de practicarla con mayor fre-
cuencia de lo que suele hacerlo.

Agradecer también a Aragdn Television por
la difusién que hizo de la actividad en su pro-
grama Aragén en Abierto, acercandonos a la
gente en sus casas y dando a conocer de
esta manera un poco mas la enfermedad.
Finalmente recordar a todos los socios que
para el aflo que viene esta previsto llevar a
cabo un Taller de Risoterapia mas amplio, en
el que poder conocer méas a fondo los bene-
ficios de esta practica y pasar tardes muy
entretenidas. Os informaremos de fechas y
horarios después de verano.

Esperamos que os animéis todos!!!




DIA MUNDIAL DE LA ELA: \///

Agradecimientos ,\\

Con motivo del Dia Mundial, ARA ELA quiere agradecer a las personas, empresas vy
entidades que han colaborado con la Asociacién 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 espemalmente a la profesional de
Relaciones Plblicas, Dfia. M? Jes(s Asensio por su gran organizacion en la prepara-
cion de la misma.

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

* A D. Fernando Escolar, Director del Hospital Clinico Universitario, por apoyarnos y
acompanarnos en la Rueda de Prensa.

* 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 cuarto afo consecutivo
estar presentes en su Hospital mediante la colocacién de una Mesa Informativa.

* A todos los Medios de Comunicacion.

* 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 donacién de sus productos.

*Y a todas las personas que han ayudado a la Asociacién estado presentes en las
diferentes Mesas informativas, acudiendo a los Medios de Comunicacion, partici-
pando en las Actividades. ..

SIN VUESTRA COLABORACION, TODAS
LAS ACTIVIDADES PREPARADAS...
1iINO HUBIERAN SIDO POSIBLES...!!
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PENSAMIENTOS EN VOZ ALTA DE UNA SOCIA
UE HA VISTO NACER Y EVOLUCIONAR ARAELA...

La Asociacion se cre6 en Junio de 1999, es decir, hace 12 afos.

En estos anos ha habido de todo: Personas enfermas y sus familias afectadas por
una enfermedad cruel y desconocida llamada ELA. Muchos de los enfermos, casi el
80%, han fallecido, y sus familias siguen siendo socias de la asociacion.
Empezamos en un piso como sede, del que tuvimos que irnos por dificultades de
accesibilidad. Luego el Patronato Juan Pablo Il nos cedié un despacho. Ahora por fin
hemos conseguido un local que nos permite atender mejor a los enfermos y familia-
res.

Tenemaos atencion de : apoyo social, psicolégico, terapéutico y fisioterapéutico (éste
ultimo en convenio con ARASALUD).

Todo esto supone un desembolso econémico muy importante. Los sueldos del per-
sonal, el alquiler y mantenimiento del local, gastos de gestion, etc.

Los ingresos econdmicos son provenientes de cuotas socios y donaciones, loteria y
sobre todo de las subvenciones de entidades publicas y privadas a las que se han
presentado proyectos.

Actualmente, mes de Julio, con eso de la “crisis”, ain no hemos recibido ningln
ingreso. Las que han contestado nos han recortado sensiblemente la cuantia y hay
otras que, 0 no han contestado o nos han rechazado el proyecto. Si no se consigue
financiacion habra que recortar servicios; ahora ya no podemos ofrecer el apoyo de
fisioterapia porque no hay fondos.

Por eso hay que esforzarse en conseguir fondos. (Como? Vendiendo loteria,
camisetas, organizando eventos altruistas como conciertos, exposiciones, etc.

Esto supone un gran esfuerzo organizativo que recae sobre todo en Ana nuestra
Trabajadora social y en cuatro o cinco personas, siempre las mismas.

Pienso que no es mucho esfuerzo para nadie el vender loteria una vez al ano, vender
camisetas a familiares y amigos, y en general en echar una mano y participar en acti-
vidades de la asociacion, como estar en mesas informativas del Dia Mundial, estar
en el Rastrillo en Navidad, asistir a la Asamblea General, incorporarse a la Junta
Directiva.

Si queremos seguir apoyando y atendiendo a los afectados e informando a la socie-
dad de las necesidades que tienen los enfermos de ELA, tenemos que esforzarnos
TODOS vy participar TODOS.

Mé Jesus
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DESDE EL REPOSO
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DESDE EL REPOSO
CON LLUVIA, VIENTO 0 SOL
TRAS LA CORTINA DE MI HABITACION, Echaremos de
TODO QUEDA EN PENUMBRA menos estas bonitas
TOQUE DE QUEDA POR OBLIGACION. NG

ES LA HORA DE LA SIESTA dedicabas.
0 DEL SUENO DEL COMILON, , ,
YO LA LLAMO. .. REPOSO DE CLINICA Alla donde estes,

RECOMENDADO POR PRESCRIPCION. descansa en paz.

A VECES DUERMO, A VECES TARAREO
A VECES PIENSO, LEO O REZO,
CUANDO LA LAGRIMA HUMEDECE MIS 0JOS
Y ES POR UN NEFASTO PENSAMIENTO,
INTENTO CAMBIAR DE TERCIOC.

PORQUE NO ES BUENO PARA EL ESPIRITU
RECREARME EN ESE EVENTO,
POR ESO ESCRIBO: “FUGACES PENSAMIENTOS"
PARA LIBERAR A MIS SESOS MUERTOS.

Rosa Viota



BSH Electrodomésticos Espafia, S.A.,
que agrupa a grandes marcas del sector
como Bosch, Siemens, Gaggenau, Neff,
Ufesa y Balay, ha donado a ARAELA un frigo-
rifico de la marca Bosch, que ha sido coloca-
do en el local de nuestra Asociacion.
Muchas veces, al finalizar nuestras reunio-
nes se ha comentado: “si tuviéramos un fri-
gorifico podriamos guardar estas cosas que
han sobrado”.

Pues... iiya lo tenemos!!

la empresa de Café ILLY ante nuestra
peticion de colaboracion, no dudé en donar-
nos una cafetera de capsulas, para que
tanto los trabajadores de ARAELA como los
socios puedan saborear su excelente café.
También se han comprometido con la
Asociacion con una oferta en el precio de las
capsulas.

DESDE LA ASOCIACION QUEREMOS AGRADECER AMBAS
COLABORACIONES. POCO A POCO Y GRACIAS A ESTAS EMPRESAS
ESTAMOS CONSIGUIENDO QUE LA ASOCIACION SEA MAS ACOGEDO-
RA PARA TODOS, Y PODAMOS HACER MAS ACTIVIDADES.
NUEVAMENTE. ..iiMUCHAS GRACIAS!!
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CONDOLENCIAS
Vicenta Lopez Serra

El motivo de estas sentidas letras es expresar nuestras
mas profundas condolencias por el fallecimiento de Vicenta
Lopez Serra (Presidenta de la Asociacion Valenciana de
ELA).

Fallecio el pasado sabado 9 de julio, en el hospital La Fe de
Valencia, dénde permanecia ingresada desde hace algunas
semanas.

Ella no era afectada de ELA, pero la sinti6 muy de cerca
cuando la padeci6 un familiar. Desde ese momento siguid
vinculada a la asociacion como voluntaria, llegando a pre-
sidirla el afo pasado.

Nosotros la conocimos ya que también formaba parte de la Junta Directiva de CONFEDELA.
Resaltar la gran labor que ha realizado con su trabajo y dedicacion a la Asociacion.

Amigos de ADELA-CV, sentimos muchisimos su pérdida. Compartimos buenos momentos,
siempre con una sonrisa y el afecto que nos mostraba.

Un abrazo muy especial para su familia y para toda la Asociacion.

Supermercados SIMPLY, por segundo afio consecutivo ha colaborado
econdmicamente con nuestra Asociacion, para poder sufragar los gastos que
conlleva el proyecto “Atencidn integral a afectados de ELA”.

- Desde ARAELA queremos agradecer enor-
SIMPL memente esta colaboracion, asi como su
participacion en otras actividades que van
surgiendo durante el afo.

PRECIOS BAJOS BAJOS
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DESCANSE EN PAZ

Eloy Lacasta Claver Antonio Cebrian Gracia
Luisa Moreno Jimenez Rosa Viota
Jesls Remirez lluminada Bernal
Tomas Hidalgo Rodriguez Rafael Ayuso
Ramdn Menendez Fernandez Francisco José Bueno

Jose Antonio Serrano Vicente

...NUNCA OLVIDES A LOS QUE SE VAN
SEAN CONQCIDOS, DESCONOCIDOS
Y A LOS MAS IMPORTANTES...
LOS FAMILIARES...
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NOTAS INFORMATIVAS

CORREQ ELECTRONICO:

Muchos de vosotros disponéis de email, y en la Asociacion no tenemos cons-
tancia de vuestra direccién. Os agradeceriamos a todos que tengais, que nos
enviéis un email a nuestra direccion (info@araela.org) para poderlo incorporar
a nuestra Base de Datos.

Muchas veces surgen actividades de un dia para otro y no podemos mandar
una carta, sin embargo por email es mucho mas facil de llegar a todo el mundo
y mantenerse informado.

CAJA NAVARRA: “Ti eliges: tu decides”

El proyecto "Apoyo Psicoldgico para enfermos de Esclerosis Lateral Amiotréfica
y sus familias", presentado por nuestra Asociacién, dentro de la convocatoria
"TG eliges: tu decides" de la Banca Civica ya esta a disposicion de ser elegido
por los clientes de Caja Navarra durante todo este afio 2011.

Todos aquellos que querais apoyarnos, podéis hacerlo:

* A través de nuestra web, pulsando en el icono de Caja Navarra.
*Acudiendo a las oficinas de la CAN, y votando por nuestro proyecto.
NUmero de referencia: 17423

* A través de la web de Caja Navarra (http://www.cajanavarra.es)

OFRENDA DE FLORES 2011

Tras recibir la sugerencia por parte de una socia de la participacion de ARAE-
LA en la Ofrenda de Flores, este afio se han hecho los tramites oportunos para
la solicitud.

Todos aquellos que estéis interesados en salir con la Asociacion debéis de
comunicarlo cuanto antes, ya que piden un ndmero aproximado de participan-
tes. Asi mismo comunicaros que podéis hacer extensiva esta invitacién a fami-
liares, amigos, vecinos, etc...

ii0Ojala nos estrenemos siendo un grupo grande!!

ZARAORTO S.L.

Pablo Remacha, 17 Direccion: Fernando El Catolico, 53

(esquina Luis Aula) Teléfono y Fax: 976568994
Teléfono: 976421843 50006 Zaragoza
50008 Zaragoza

29



_— NOTAS INFORMATIVAS

30

=%

LOTERIA DE NAVIDAD:

Como todos los afios, ARAELA ha reservado ya la Loteria de Navidad.

Este afio se han reservado 18000 €, y nuestro objetivo es venderla toda.

Para ello rogamos de vuestra colaboracion con la venta de participaciones.

En principio y por no tener que llamar uno a uno os enviaremos la misma can-
tidad que vendisteis el afio pasado, con el fin de agilizar la venta y no dejarlo
para el final. Si alguno de los que el afo pasado colabord en la venta, este afio
no quisiera o pudiera hacerlo, comunicarlo en la Asociacion (976133868 0
info@araela.org)

Este afo la tenemos ya hecha porque hemos pensado que muchos de vosotros
os iréis de vacaciones y podéis aprovechar a venderla en los pueblos, playas,
camping, etc... Y asi poder vender toda que tenemos reservada.

Si-alguno de vosotros quiere empezar ya con la venta, poneros en contacto con
la asociacion a través del movil (633138966), y os la haremos llegar donde nos
indiquéis. iiContamos con la ayuda de todos vosotros..!!

AVISO DE TESORERIA:

Todos aquellos que nos habéis preguntado la manera de hacerse socio de la asociacion,
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 trase-
ra de este boletin, recortdis la pagina (6 le hacéis una fotocopia) y nos la envidis por
correo postal a la direccion de la Asociacion. Es importante que nos pongadis claros todos
los datos.

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

Gracias a ello podremos teneros informados de cualquier novedad que se produzca en la
Asociacidn, y a su vez evitaremos la devolucién de muchas cartas.

Por Gltimo comentaros que se pasé el recibo de la cuota anual en el mes de Mayo. Si
alguno de vosotros no ha visto reflejado este apunte en su cuenta, 0s rogamos 0s pon-
gais en contacto con la Asociacion para corregir esta incidencia. Tenemos constancia de
ello debido a la devolucién de algunos recibos.

VACACIONES DE VERANO:
Os informamos que durante el mes de Agosto la Asociacion estard cerrada por
vacaciones.Reanudaremos el funcionamiento de la misma el 5 de Septiembre.

iiFELIZ VERANO A TODOS...I!



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

Cl/. 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 : 20 € anuales

Aportacion unica__________ € anuales

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

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

D.N.Il.;

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
"CAN": 2054 2094 16 9156798770

Asociacion Aragonesa de Esclerosis Lateral Amiotréfica
C/ Estacion n°® 5
Zaragoza 50014

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



