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EDITORIAL (—

e

Un hilo de esperanza...

En el Boletin anterior mostraba mi malestar de como iba el tema de los convenios y
subvenciones con los Organismos de nuestra Comunidad, asf como la nula respues-
ta al envio de proyectos a Entidades, Fundaciones etc.

Un hilo de esperanza. .. se van aprobando los convenios y subvenciones, aunque no
estoy de acuerdo en su tiempo de abonarlos, ya que para cuando esto se hace rea-
lidad, hemos pasado Dios y Ayuda, para poder SUBSISTIR.

Un hilo de esperanza... con IBERCAJA, se ha firmado un Convenio dentro de la
Convocatoria de Atencién a la Dependencia, en el que nos han aprobado nuestro
Proyecto "ISISCOM", tan importante para todos nosotros, ya que vamos a contar con
un ordenador manejado con el IRIS, con el que se podréa favorecer la Comunicacion
de los enfermos de ELA de la Asociacion.

Se ha celebrado el DIA MUNDIAL DE LA ELA con un resultado muy satisfactorio a
todos los niveles, tanto en Mesas informativas, television, radio y prensa, se ha
intentado dar a conocer en todo lo posible que es la "ESCLEROSIS LATERAL AMIO-
TROFICA".

Y, con el plato fuerte la charla impartida por el Investigador D. SALVADOR MARTINEZ
el dia 19 de Junio del 2006, en la que nos explicé los avances conseguidos tanto por
él como por su equipo de investigacion en todo el campo en el que se mueve la
E.L.A. ... Un hilo de esperanza.

Todo ello sin olvidarnos de la otra ponencia, impartida por D, JESUS ARGUDO, tratan-
do el tema de la Ley de Dependencia.

Ahora en este periodo vacacional solo nos queda el recargar de nuevo las pilas, que
nos surjan nuevas ideas y en Septiembre ponernos iiManos a la Obral! .
Esperamos contar contigo tanto para la organizacion de las Actividades como para
la participacion en las mismas.

iiiFELIZ VERANO PARA TODOS!!!
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El dia 24 de Enero tuvimos en la sede
de ARA ELA wuna charla sobre
Fisioterapia en enfermos de ELA.

Participd en ella Pilar Garcia, fisiotera-
peuta que trabajd unos meses en nues-
tra asociacion y cordialmente se presto
a colaborar con nosotros.

Tratd sobre el mantenimiento y movili-
zacién de articulaciones para evitar las
rigideces que pueden ocasionar dolor e
impotencia funcional.
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Ensefid como movilizar las articulacio-
nes de brazos y piernas en un enfermo
que se prestd a que demostrara en él
los ejercicios que son mas apropiados.

Se resaltd que es necesario el hacer
esos ejercicios a diario sin cansarse,
para estar mejor, cada uno segln sus
posibilidades y segln la movilidad que
se tenga.

CHARLA DE FISIOTERAPIA

Dependiendo del grado de movilidad,
los ejercicios seran activos, activos
ayudados por una persona y pasivos,
realizados por el cuidador o por un fisio-
terapeuta. Cualquier persona puede
aprender a movilizar al enfermo.
I\/chhas gracias a Pilar por su participa-
cion.

Somos conscientes de que es muy poco
tiempo con una charla para aprender.
Intentaremos repetir y afadir mas
temas méas adelante.

Instrucciones generales
para todos los ejercicios:
1. No fuerce el movimiento,
deben hacerse despacio y
muy suavemente

2. Activo, pasivo o asistido,
en funcion de la capacidad
de cada paciente

3. El numero de repeticio-
nes depende del limite de
fatiga del paciente
4. Nunca provocar
articular

dolor



CHARLA DE TERAPEUTA OCUPACIONAL

El dia 9 de marzo tuvimos en la sede de
ARA ELA una charla sobre “La vida mas
facil en enfermos de ELA”, (Adaptaciones,
ayudas técnicas y transferencias), presen-
tada por la Terapeuta Ocupacional, Maria
Gaudioso.

Se centrd en como facilitar la vida diaria a
los enfermos y familiares, manteniendo la
autonomia el mayor tiempo posible dentro
de lo que la evolucién de la enfermedad
permite, mediante adaptaciones y ayudas
técnicas.

Se trataron y presentaron las ayudas técni-
cas para: el aseo, alimentacion, descanso,
marcha y vestido.

Mediante diapositivas, catalogos y ayudas
técnicas, los asistentes se pudieron hacer
una idea somera de lo qué se puede utilizar
para mejorar la vida diaria de los enfermos.

Se contd con ayudas técnicas como: sillas
de ruedas, silla de bafiera, de ducha,
cubiertos, abotonadores, engrosador de
mangos, etc...

Con la participacién de un enfermo pudo
ensefiar las trasferencias de silla a silla y la
colocacién correcta en la silla de ruedas.
Ala terapeuta le hubiera gustado contar con
una camilla y ayudas para las trasferencias
pero no fue posible el conseguirlas, aunque
estaba previsto.

Muchas gracias a Maria por su participacion
y su colaboracion desinteresada con ARA
ELA.

Se intentara, por parte de la asociacion,
ampliar temas de interés para todos, ya que
con una charla no hay tiempo para tratar
todos los aspectos que conlleva la atencion
y cuidado de una persona con ELA.

En Internet hay paginas web y
enlaces entre paginas con ayudas
técnicas 'y su descripcion.
En cualquier buscador poniendo:
ayudas técnicas o discapacita-

dos.



El pasado 13 de Mayo se celebré en Teruel
una jornada lidica, recomendada para
aquellas familias que tienen nifios peque-
fos, bajo el nombre de “Expofamilia”.

A'las 10 de la manana se abri6 el Palacio de
Exposiciones y Congresos de Teruel, donde
tenfamos colocado nuestro Stand. A parte
de nuestra asociacidn, podiamos encontrar-
nos alli con otras como; Cruz Roja,
Disminuidos Fisicos de Aragén, ASPANOA,
Hermandad de Donantes de Sangre,
Consejo Aragonés de Personas Mayores,
etc...

Durante el transcurso de la manana se fue-
ron realizando actividades para los mas
pequenos. A la vez, a sus padres y/o acom-
panantes se les iba dando in%/ormacién
sobre la ELA.

Alas 12 del mediodia, en el Salén de Actos,
se hizo el Acto de Apertura, a cargo de D.
José Angel Biel Rivera (Vicepresidente del
Gobierno de Aragén) y D. Miguel Ferrer
Gorriz (Consejero de Servicios Sociales y
Familia).

EXPOFAMILIA 2006

Es el primer afio que hemos participado en
esta jornada, y nos ha quedado un grato
sabor de boca, ya que nos ha permitido
ensefiarle a la sociedad que es esta enfer-
medad.

Por la tarde teniamos entradas para ver
Dindpolis, y para entrar al Pabellon de
Deportes “los Planos”, en el cual habfa dos
conciertos: uno a cargo de Batuka, y el otro
Maria Isabel.

Nosotros nos decidimos por la opcion de
Elmopolls. Pasamos una tarde muy agrada-
e.

Agradecemos a los organizadores la con-
fianza puesta en nosotros por su invitacién
a participar en este Acto, y esperamos
poder volver a repetir el aho que viene.



FIRMA DE CONVENIO CON IBERCAJA
(Proyectos Asistenciales-Atencion a la Dependencia 2006)

ARA ELA presentd a lIbercaja un proyecto dentro de la convocatoria "Proyectos
Asistenciales-Atencion a la Dependencia-2006".

Dicho proyecto esta basado en la compra de un Sistema de Comunicacion controlado por
el movimiento de los ojos e indicado para personas con discapacidad fisica.

A través de este ordenador a la persona se le abren un gran nimero de posibilidades, entre
las que se encuentran:

-Escribir

-Hablar a través de un sintetizador de voz

-Participar en chats y foros de Internet

-Utilizar el correo electrénico

-Encender y apagar la TV, cambiar de canal, volumen, etc.
-Encender, apagar y regular las luces.

-Controlar otros electrodomésticos (video, hi-fi, calefaccion, etc.)
-Etc...

ARA ELA gracias a este convenio va a adquirir uno de
estos ordenadores, y estara a disposicion de aquel
socio que lo necesite.

. En préximos boletines iremos ampliando esta informacidn.

®

iiEsperamos que sea iberCaija
de gran utilidad para ObruSocialy_cunu:ul
todos...!! W



Pedro Veral: Mr. Bear Internacional 2006

PEDRO VERAL COLABORARA CON ARA ELA DURANTE TODO SU REINADO.

El pasado dia 24 de mayo, mantuvimos una reunién con Pedro Veral, el cual se
comprometié a colaborar con ARA ELA durante todo el afio 2006.

LLeva a cabo una campana llamada "AYUDAME A AYUDAR", la cual le permitira
recaudar fondos que seran destinados a la FUNDACION LUCHA CONTRA EL SIDAy
a la ASOCIACION ARAGONESA DE ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA.

Desde ARA ELA agradecer a Pedro el interés que ha mostrado en ayudarnos, y
desearle un buen afo de reinado.




A raiz de la charla informativa que con
motivo del Dia Mundial de la ELA orga-
nizo ARA ELA en el Hospital Clinico
Universitario "Lozano Blesa", en la inter-
vino D. Jesls Argudo, Jefe de Servicio
de dicha direccion general, fuimos con-
vocados a una reunidn, el pasado dia 26
de Junio, con los responsables de la
Direccion General de la Dependencia.

Asistimos por parte de ARA ELA, Ana
Lopez Trabajadora social de la
Asociacion y M? Jesus Alonso afectada

socia de ARA ELA. Y |Smor parte del

ireccion General de la Dependencia.:
Dna. Teresa Perales (Directora General
de Atencion a la Dependencia del
Gobierno de Aragdén) y D. Jesus Argudo.
Jefe de Servicio.

Como tema central de esta reunion fue
el exponer las caracteristicas especifi-
cas de la ELA y el impacto que supone
para la persona enferma, la familia y los
cuidadores.

Debido a la rapida evolucion de esta
enfermedad y discapacitante que llega
a ser, la persona enferma es dependien-
te total en breve tiempo y necesita cui-
dados y atencién constante las veinti-
cuatro horas del dia por parte de los
cuidadores, generalmente tamiliares.

Por la paralizacion y atrofia muscular
que afecta a todo el cuerpo precisando
gastrostomia, apoyo ventilatorio y pér-
dida de la capacidad para hablar y, por
consiguiente dificultad de comunica-
cion, el enfermo de ELA es atendido en
el domicilio.

Segln los servicios existentes en la
futura Ley de la Dependencia, el enfer-
mo de ELA precisa apoyo econémico
para el cuidado en domicilio ya que la
atencion en residencias o centros de
dia no es la mas apropiada.

También se expuso la necesidad de cur-
sos para cuidadores familiares y para
cuidadores externos no profesionales
especificos en la ELA.

Por Gltimo, y para finalizar la reunién
hablamos de las necesidades a Nivel
Asociativo. Vieron la necesidad de
nuestra asociacion de contar con Apoyo
Psicoldgico y Social. Para ello, una vez
puesto en marcha este departamento
de Dependencia, se podran optar a
unas subvenciones que costearian a
estos profesionales.

Tomaron nota de nuestras necesidades
y las propondran en los organismos
competentes encargados de desarrollar
lo contemplado en la Ley de Apoyo a la
Dependencia. En el dltimo trimestre del
afo seremos llamados para otra reu-
nién, en la que se nos informard de
Eodos los avances referentes a esta
ey.

Estemos esperanzados en la aplicacion
de la misma.



El viernes 23 de Junio tuvo lugar las
Asambleas Ordinaria y Extraordinaria de
ARAELA, celebradas en el Centro Cultural
Juan Pablo Il, sito en la C/ Privilegio de la
Unién n° 39 de Zaragoza. Comenzé en
segunda convocatoria, con nueve personas
resentes, a las 18:45, la Asamblea
eneral Ordinaria en la que se trataron los
siguientes temas:

1°.Lectura y aprobacién del acta de la
Asamblea anterior.

2°lectura y aprobaciéon de la Memoria
anual de 2005.

Se resumio el trabajo realizado por la aso-
ciacion a lo largo del pasado afio:

El contacto con los diferentes profesiona-
les; neurélogos, digestdlogo y enfermeros.
Publicacion del Boletin informativo, como
medio de comunicacion y difusion. Ademas
este afo se han conseguido dos patrocina-
dores que subvencionan parte del coste
final de dicho boletin.

Presentacion y mantenimiento de nuestra

pagina web o
Contactos con otras asociaciones: de
Esclerosis Lateral  Amiotréfica; la

Confederaciéon de  Asociaciones de
Discapacitados (CAD), y otras asociaciones
de otras patologias pero con similar proble-
matica como A%DA, ADEMA, etc.
Celebracion del Dia Mundial: difusion en los
medios de comunicacion, colocacién de
mesas informativas, comida de conviven-
cia, charla informativa.

Atencion social, con las actividades realiza-
das por la trabajadora social

3°%Lectura y aprobacion del Balance
Econémico del ano 2005, expuesto por la
tesorera Ana Escudero. Siendo este afio un
balance positivo, si bien ajustado debido a
que con los ingresos que tenemos alcanza-
mos solo a cubrir los gastos de la asocia-
cién.

4° Lectura

aprobacion del presupuesto
para el afio %009
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ASAMBLEAS ORDINARIA 'Y EXTRAORDINARIA DE ARAELA

5°.Proyectos para el ano 2007

Los proyectos previstos para el afio que
viene son la difusion de ELA en Zaragoza
capital, la atencion social y el proyecto
IRISCROM, subvencionado por IBI?HCAJA,
para adquirir un sistema de comunicacion
?or medio de los movimientos del ojo.
ambién esta previsto continuar con el pro-
yecto de voluntariado con el grupo de psi-
cblogas y las charlas informativas que se
realizan por distintos profesionales. Se
espera poder incrementar la oferta de acti-
Vi adesdy servicios a lo largo del afio, sien-
do uno de los proyectos prioritarios la con-
tratacién de un fisioterapeuta en funcidn
de los ingresos que se obtengan.

6°.Propuestas y preguntas

Entre los temas que se propusieron fue
encontrar una solucion a la falta de servicio
de fisioterapia en la asociacion, las posibles
soluciones fueron realizar un convenio con
DFA, para que los socios de ARAELA se
pudieran beneficiar de algin tipo de des-
cuento en su servicio de rehabilitacion.
También se habl6 de la participacion en las
actividades de la asociacién por parte de
los socios y como se_podria dinamizar la
actividad de la asociacion.

Una vez finalizada la Asamblea Ordinaria,
dio comienzo la Asamblea Extraordinaria,
con el Orden del dia:

Eleccion de los miembros de la Junta direc-
tiva, que quedd constituida por:

Presidente: Jesis Labarta Echegoyen
Vicepresidente: Pilar Galve Casorran
Secretaria: Nuria Nuez Basarte
Tesorera: Ana Escudero Baylin
Vocales:

Pilar Clos Navarro

Javier Escota Casado

Eduardo Calleja Jiménez

Luisa Garcfa Pinilla

Olga Garcia Pinilla

M Jesds Usan Marquina

Luisa Lombardo Pineda



RESIDENCIA, CENTRO DE DIA Y ATENCION ESPECIALIZADA
EN ESCLEROSIS MULTIPLE Y ENFERMEDADES NEUROLOGICAS.

El pasado dia 4 de Julio, Pilar Galve Casorran (Vicepresidenta de ARA ELA) y M@
Pilar Clos Navarro (Vocal de ARA ELA), acudieron como representantes de la
Asociacion, al Acto organizado por la Fundacion Aragonesa de Esclerosis Multiple,
de Colocacion de la 12 piedra de la futura "Residencia, Centro de Dia y Atencion
Especializada en Esclerosis Multiple y Enfermedades Neurol6gicas".

La misma se construira en una parcela de 1200 m2, cedida por el Ayuntamiento de
Zaragoza y situada en la Avda. Pablo Ruiz Picasso n° 64.

Constara de:
-Centro de Dia, con una capacidad para 60 plazas.
-Residencia y Unidad Temporal de Estancias Supervisadas: 12 plazas.

-Centro de Atencién Integral Especializada: con una capacidad de, ademas de los
usuarios del Centro de Dia y la Residencia, atender a unos 250 usuarios al mes.

-Centro Especial de empleo.
Este Centro ademas de estar enfocado para las personas con Esclerosis Multiple y

sus familias, prestara sus servicios a personas con otras Enfermedades
Neurodegenerativas.

1
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DIA MUNDIAL: Mesas Informativas

Tal y como se viene haciendg desde hace varios
afios en la Celebracion del DIA MUNDIAL DE LA
ELA, la Asociacidn tiene por Objetivo Sensibilizar
e informar a la sociedad sobre todos lo relaciona-
do con esta cruel enfermedad.

Para ello, durante todo el sdbado 17 de Junio, se
colocaron Mesas Informativas en diferentes
Centros Comerciales de Zaragoza (Carrefour-
Augusta, Carrefour-Actur, Centro Comercial
Utrillas).

El martes y miércoles, 20 y 21 de Junio respecti-
vamente quisimos dar a conocer la ELA, hacien-
do acto de presencia en los Hospitales mas
importantes de Zaragoza (H. Clinico Universitario
Lozano Blesa y H. Miguel Servet).

Asi mismo, y durante estos dos dias seguimos
con la Jornada de sensibilizacion, colocando
otras Mesas Informativas en El Corte Ingles y
Mercado Central.

Siempre hacemos mucho hincapié en la colabo-
racion de la gente para poder realizar estas jorna-
das. Este afio nos ha sido posible poner tres dias
las Mesas. Gracias al esfuerzo de todos los que
han colaborado se ha podido incrementar en un
dia, ya que otros afios solo se han podido colocar
dos dias.

Esperamos contar siempre con vuestra colabora-
cion, y los que todavia no lo habgis hecho. .. iiOs
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Con motivo del Dia Mundial de la ELA,
dentro de los actos organizados por
ARAELA, se realizd una charla infor-
mativa el dia 19 de Junio en el salon
de actos del H.C.U. Lozano Blesa de
/aragoza.

Los temas tratados fueron: "Terapia
celular en la ELA: modelos _experi-
mentales y ensayo clinico" y " Nueva
Ley de Dependencia".

En la mesa estuvieron presentes:

Dr. Florencio Garcia Latorre (Director
del H.C.U. "Lozano Blesa"), Dra. Pilar
Larrodé (Neuréloga del H.Clinico
Universitario), Dr. José Luis Capablo
(Neurdlogo del H. Miguel Servet).

Estos dos ultimos, como Médicos
Asesores de ARA ELA, fueron los

DIA MUNDIAL: Charla Informativa

moderadores del Acto, y estuvieron a
nuestra disposicion para cualquier
pregunta que se les quiso formular.

Los dos ponentes en la Charla fueron:
Dr. Salvador Martinez (Investigador
del Instituto de Neurociencias de
Alicante)g D. Jesus Ar udo (Jefe del
Servicio de la DlreCC|on General de
Atencion a la Dependencia).

Como representante de la Asociacion

Eartmlpo D. Jesls Labarta
chegoyen.
(Presidente de ARAELA).

Tras las presentaciones y agradeci-
miento a las personas asistentes, se
comenz6 el acto con los temas pro-
puestos.

14



"TERAPIA CELULAR EN LA ELA: modelos
experimentales y ensayo clinico".
Por Dr. Salvador Martinez.

D. Salvador Martinez nos explicd su
proyecto de investigacion en que estan
trabajando los componentes de su
equipo.

El ensayo e investigacién han sido rea-
lizados en ratones mutados que des-
arrollaban una ELA semejante a la ELA
en humanos. Consiste en extraer célu-
las madre procedentes de su medula
0sea reimplantarlas en la medula
espinaY del ratén afectado de ELA. Al
poco tiempo el ratdn mejoraba en sus
sintomas. Las células madre de la
medula 6sea no se han transformado en
neuronas, pero si han mejorado el
entorno que rodea a la neurona, de
forma que se ha detenido la muerte
neuronal. Se ha visto que las células
madre rodean a las neuronal de la
medula espinal y hacen que se liberen
factores tréficos que evitan que mue-
ran mas neuronas.

El resultado, obtenido en la experiencia
con animales, ha sido que ha mejorado
o mantenido la evolucion de los sinto-
mas mejorando la movilidad de las
patas, a partir del mes de la interven-
cién. El tiempo equivalente en huma-
nos serfa de tres anos.

El siguiente paso es realizar el ensayo
en humanos. El ensayo pretende com-
robar si también ocurre lo mismo con
umanos, y, ademds, analizar la seguri-
dad del procedimiento. La duracion del
ensayo se prevé que sea de tres afos,
conociendo resultados cientificos a los
dos afos.

Se van a utilizar los dos tipos de célu-
las madre que existen en la médula
dsea, que una vez extrafdas, sin ningdn
tipo de cultivo ahadido, se reimplanta-
ran en la médula espinal del paciente,
aproximadamente a las dos horas de su
extraccion.

Se escogeran diez enfermos.

Son criterios de inclusién para partici-
par en el ensayo:

-Duracidén de la enfermedad comprendi-
da entre 6 y 36 meses.

-Inicio medular de la enfermedad.
-Edad comprendida entre 20 y los 65
“Capacidad vital forzad igual
-Capacidad vital forzada mayor o igua
50°£.

-Ausencia de apnea y de hipopnea noc-
turna. )
-Paciente que ofrezca garantias sufi-
cientes de adhesidn al protocolo.

El inicio del ensayo esta a la espera de
los permisos oportunos, por lo que aln

no se conoce la fecha exacta. Ademas
se va a tramitar el procedimiento, a
través de la correspondiente entidad
de medicamentos huérfanos, para con-
seguir que se pueda aplicar como "uso
compasivo " en otros casos, siempre
3_ue sea demandado y un hospital esté
ispuesto a aplicarlo.

La Dra. Leticia Manzini, en ltalia, ha
realizado, hace tres afos, un estudio
semejante con resultados esperanzado-
res en enfermos de ELA. Con su estudio
ensayo en humanos se garantiza la
gase cientifica del procedimiento.

El Dr. Salvador Martinez espera que
todo se realice y se desarrolle en los
enfermos que entren en el ensayo
segun lo previsto en el laboratorio.

15



"Lex de atencion a la Dependencia". Por
D. Jesls Argudo

Préximamente se va a aprobar en el
Congreso de los Diputados la Ley de
Atencién a la Dependencia. D. JesUs
Argudo, Jefe de servicio de Ia
Direccion General de Atencidn a la
Dependencia, fue el encargado de
informar de los puntos mas significati-
vos de dicha ley.

-La presente Ley de Promocion de la
Autonomia Personal y atencién a las
personas en situacion de dependencia,
garantiza unos derechos bésicos que se
fundamentan en los principios de uni-
versalidad, equidad e igualdad de la
atencién a las personas en situacion de
dependencia.

-La ley regula las condiciones basicas
de promocion de la autonomia personal
y de atencién a las personas en situa-
cion de dependencia mediante la crea-
cion de un Sistema Nacional de
Dependencia con la colaboracién y par-
ticipacidn de todas las
Administraciones Publicas. Para regular
y coordinar los derechos y prestaciones
se crea el Consejo Territorial del
Sistema Nacional de Dependencia.

-Existen niveles de competencias para
la atencion a la dependencia y la finan-
ciacion de los servicios.

a) Administracion general del estado.
Derechos bdsicos a nivel nacional igual
para todos.

b) Comunidades auténomas.

c) Entidades locales

-La ley establece las prestaciones del

sistema y define el catalogo de servi-
cios basicos, asi como los grados de
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dependencia y los criterios basicos
para su valoracion.

-La ley ademés apoya a las familias
mediante una prestacion especifica
para cuidados en domicilio por las per-
sonas del entorno familiar.

-La Ley determina los grados de depen-
dencia. Grado |. Dependencia modera-
da. Grado Il. Dependencia severa.
Grado Ill. Gran dependencia.

Cada uno de estos grados de depen-
dencia se clasifican en dos niveles, en
funcion de la autonomia personal y de
la intensidad del cuidado que requiere.
La determinacidn de los grados y nive-
les se establecen con un baremo que
se aplica al solicitar, por parte de la
persona, su estado de dependencia.

-Catalogo de servicios.

1) Servicio para promocion de la auto-
nomia personal. Prevencion a la depen-
dencia, tele asistencia.

2) Servicio de atencidén y cuidado.
Ayuda a domicilio, centro de dia y
noche, residencias.

3) Existe la posibilidad de ayudas en el
domicilio cuando asi lo precise la per-
sona dependiente para su cuidado.

Nota de la redaccion: Se han resumido
los temas debido a su extension. La
asociacion ira informando de lo nuevo
que pueda surgir.



El dia 19 de Junio con motivo del Dia Mundial de la ELA, se desarro-
llo una Rueda de prensa en el H. C. "Lozano Blesa" de Zaragoza.

La mesa fue presidida por el Dr. Florencio Garcia Latorre (Director
del Hospital), Asi mismo asistieron nuestros Asesores Médicos,
Dra. Pilar Larrodé, Neuréloga del H.C.U. y Dr. José Luis Capablo,
Neurdlogo del H. Miguel Servet. Y como representantes de ARA ELA
M? Jesls Alonso y Amparo Aragiies.

Los Medios de comunicacion que acudieron a esta convocatoria fue-
ron los siguientes:

TVE-Aragdon, Aragén TV, Localia Televisién, ZTV, El Peri6dico de
Aragdn, Heraldo de Arag6n, Europa press, Aragdn press, y Agencia
EFE.

Se informo de las caracteristicas de la enfermedad, de las experien-
cias del enfermo y familiares y de la creacion del "Grupo
Neuromuscular" con la colaboracion de los Hospitales Miguel Servet
y H.C. Lozano Blesa de Zaragoza y el H. S. Jorge de Huesca, con la
participacién de diferentes profesionales, promovido por la
Consejerfa de Salud de Aragdn a instancias de ASEM (Asociacion
Enfermedades Neuromusculares) y ARAELA.

Durante toda la semana de celebracién del Dia Mundial de la ELA se
recibieron llamadas de diversos Medios de Comunicacidn, querién-
dose hacer eco de la noticia.

Realizaron entrevistas y grabaciones a varias personas del entorno
de la Asociacion, como: Nuria, Javier, Ana, M? Jesls, Amparo,
Montse, Pilar, Jesus.

Intervinieron en : COPE, "Estudio de guardia" y "Aragdn a las 7" de
Radio Zaragoza, Radio Nacional Aragén, Onda Cero, Heraldo de
Arag6n, El Periédico de Aragdn, Popular TV, ZTV, Aragén Television.

Por Gltimo 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 informacién de todo lo referente a la
ELA, ha salido publicada en los mejores portales de Internet (Terra,
Aragdn digital, El periddico de Aragén, etc...).
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— DIA MUNDIAL: COMIDA DE HERMANDAD

Otra de las actividades que
ARA ELA siempre realiza
con motivo .de la
Celebracién del DIA MUN-
DIAL DE LA ELA es una
Comida de Hermandad.

Este afno tuvo lugar el
pasado domingo, 18 de
Junio, en el Restaurante
"El Foro".

o A pesar de las pocas per-
\EP 1z Ti; : sonas que acudieron a la

- I misma, se pasd un dia
estupendo. Se comid fenomenal, se sortearon regalos que varias empresas habfan donado a la
Asociacion para ello (Carrefour-Augusta y Chocolates Lacasa) y se obsequié a todos los asistentes
con una bolsa regalo (Obsequio de Sabeco).

Después de la comida, pensamos en rematar el dia tomando un refresco en un bar cercano al restau-
rante.

A todos los alli presentes nos gustaria poder compartir estos momentos con mas personas, nos gus-
tarfa conoceros a todos los socios de ARA ELA, no sentirnos en ocasiones tan "solos".

0S ESPERAMOS EN LA SIGUIENTE..
[ITENEIS UNA COMIDA PENDIENTE!!
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DIA MUNDIAL: AGRADECIMIENTOS \///

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

Nos es grato resaltar...

Al Hospital Clinico Universitario "Lozano Blesa", por ceder el Saldn
de Actos para la realizacién de una Charla- Coloqmo y especialmen-
te a la profesional de Relaciones Publicas, Dfia. M? JeslUs Asensio
por su gran organizacion en la preparacién de la Rueda de Prensa..

A los Doctores Dfa. Pilar Larrodé (Neuréloga del H.C.U. Lozano
Blesa), D. José Luis Capablo (Neurdlogo H. Miguel Servet).

A D. Salvador Martinez (Investigador del Instituto de Neurociencias
de Alicante).

A D. Jesus Argudo (Jefe de Servicio de la Direccién General de
Atencion a la Dependencia del Gobierno de Aragdn).

Al H. Clinico Universitario y H. Miguel Servet por permitir la coloca-
cion de mesas informativas en sus centros.

A Carrefour-Augusta, Carrefour-Actur, Centro Comercial Utrillas,
Corte Ingles y Mercado Central por permitir y preparar sendas
mesas informativas en sus centros.

A Chocolates Lacasa, Sabeco, Parque de Atracciones de Zaragoza
por la donacién de productos.

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

SIN VUESTRA COLABORACION, TODAS ESTAS ACTIVIDADES...
iINO HUBIERAN SIDO POSIBLES...!!
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x\\I POESIA
MANANA SERA OTRO DIA

Todos tenemos dias muy dificiles:
unos estan llenos de cansancio,
otros de dolor, otros de problemas.
Pero es asi como ésta realidad debe ser,

aceptemos un consuelo
MANANA SERA OTRO DIA.

Cuantas veces nuestro panorama se viste triste y desalentador
y subitamente algo pasa
y encontramos solucion a nuestro problema
y algo que parecia no tener solucion, se resuelve facilmente.
El tiempo cierra heridas y suaviza resentimientos.

Cuando nos sintamos agobiados por los problemas,
el cansancio g el dolor, digamos con firmeza:
MANANA SERA OTRO DIA.

Enviado por: Pilar Galve Casorran.
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Descanse en

José Miguel Arnas Moliner

“La muerte se lleva
todo lo que
no fue, pero nosotros
nos quedamos
con lo que tuvimos”.

u Vicente |l Bienvenido Rodriguez Sanchez
B Usan Fom

JOSQTHMJJ]#héH Z
Dﬁg.!@pezﬁwomso

Sra. Penaranada
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NOTAS INFORMATIVAS

VACACIONES EN AGOSTO.
» | La Asociacion con motivo de las Vacaciones de verano permanecera cerrada desde el
Dia 31 de Julio hasta el 4 de Septiembre.

GRUPOS DE AUTOAYUDA.
a Durante todo este afio se han venido realizando GRUPS DE AUTOAYUDA en la
Asociacién. Han estado dirigidos por 4 estudiantes de Psicologia. Tanto para ellas
como para las personas que han asistido a los mismos, han sido muy satisfactorios.
Seran reanudados en Septiembre.
Esperamos que os unais a todos a ellos, ya que han resultado de gran ayuda para muchas perso-
nas.

HUCHAS DE DONATIVOS
a Tras recoger donativos en el DIA MUNDIAL DE LA ELA, ha habido varias tiendas que
se han ofrecido para colocar en su establecimiento una Hucha, que recogera donativos
para la Asociacién.
Si alguno de vosotros tiene algun conocido que tiene alguna tienda, farmacia, ortopedia, etc... y
estaria dispuesto a colocar una de ellas, nos lo comunicais en la asociacion y os la haremos llegar
junto a un cartel de la ELA.

iiTodas las Ayudas son importantes...!!

ZARAORTO S.L.

OrToPEDIA MIGUEL SERVET ORTOPEDIA Gran Via

Pablo Remacha, 17 Direccion: Fernando El Catdlico, 53
(esquina Luis Aula) Teléfono y Fax: 976568994
Teléfono: 976421843 50006 Zaragoza
50008 Zaragoza
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Estas son las asociaciones ELA:

ASOCIACION ESPANOLA DE ESCLEROSIS
LATERAL AMIOTROFICA (ADELA)

C/. HIERBABUENA, N°. 12 - LOCAL BAJO
DCHA.

28039 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
GION

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

Cataluna

ASSOCIACIO CATALANA D’ESCLEROSI
LATERAL AMIOTROFICA (ACELA)
HOTEL D’ENTITATS DE GRACIA
PROVIDENCIA 42, 4 ART, DESPATX. 3
08024 BARCELONA

TIf.: 93 — 284 91 92

GRUP DE SUPORT D’ELA

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

Navarra

ADELA Navarra

Avda. BAJA NAVARRA, 64.
31006 PAMPLONA

TIf.: 948 24 54 35

Pais Vasco

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

P°. ZARATEGUI, 100 — TXARA 1

20015 DONOSTIA (SAN SEBASTIAN)

TIf.: 943 — 482 605

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

PATROCINAN ESTE BOLETIN:

€] Zaragoza

AYUNTAMIENTO
ACCION SOCIAL

salud

servicio aragonés

el e salud
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ASOCIACION ARAGONESA de ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA

DESEO COLABORAR CON ARA ELA

SOCIO DE NUMERO

Cuota minima : 35 € anuales
Cuota voluntaria . € anuales

COLABORADOR
Cuota minima : 16 € anuales

Aportaciéon unica___________ € anuales

Cuenta personal.
N° de cta.: _ _
Fecha.: __/ /

DATOS PERSONALES:
Nombre y Apellidos:
Direccion:
Poblacion: G.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 Amiotrofica
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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