UNETE A NOSOTROS...
iIiITE NECESITAMOS!!
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EDITORIAL \"//

ALGO DE LUZ...

Como todos sabemos las cosas todas llevan su tiempo, cuesta mucho conseguirlas, el cami-
no es largo... pero poco a poco y con mucho esfuerzo los objetivos se van consiguiendo.

Quiero hacer un breve repaso a los temas que hemos estado llevando entre manos, para que
tanto las diferentes Instituciones, como todas las personas que ledis este Boletin, penséis
en el gran apoyo que necesitamos.

En boletines anteriores emitimos quejas, sobre lo mal que nos llegaban las Subvenciones de
los distintos organismos, ya que teniamos que pasar Dios y ayuda para poder subsistir.

Este afio tanto D.G.A (Departamento de Bienestar Social), y Ayuntamiento de Zaragoza han
cumplido, y nos han vuelto a renovar el convenio. Desde aqui hacerles un llamamiento a que
estudien nuestros proyectos, ya que cada afo son mas las necesidades y la cuantia que nos
conceden siempre es la misma.

Respecto a Diputacion Provincial de Zaragoza, otros afios concedian un convenio para poder
atender e informar sobre la ELA a las personas que viven en los pueblos de la Provincia de
Zaragoza. Pero no sabemos porque causa, ya llevan dos afos sin que esta convocatoria
salga, y por su parte no hemos recibido ningun tipo de ayuda.

Dentro de la oscuridad: Después de presentar anos atras proyectos a Instituciones privadas

sin obtener practicamente ningln resultado, este ano ha aparecido ALGO DE LUZ, gracias al

a 0\{:0 conseguido por segundo afio consecutivo de IberCaja, y por primera vez de Fundacion
a Caixa”.

Asi mismo, resaltar las mltiples actividades de difusion que hemos realizado: participacion
en Expofamilias, | Muestra de Voluntariado y Salud, Mercadillo Solidario de Garrapinillos, etc.

Y con magnificos resultados en lo gue a difusién se refiere, debemos de sefalar las
Celebracion del DIA MUNDIAL DE LA ELA.

Desde aqui quiero agradecer a las personas que han colaborado con la Asociacion en el des-
arrollo y puesta en marcha de todas estas actividades, y animar a las que no lo han hecho,
a que a la vuelta de las vacaciones de verano os pongais en contacto con la asociacion y nos
ayudéis con todo este trabajo. Una hora a la semana serfa suficiente para poder ayudar a las
nuevas personas que han sido Y seran diagnosticadas de esta cruel enfermedad.

iiLa Asociacion somos todos..!!

Que paséis un FELIZ VERANO. ..
Nos vemos a la vuelta.

Jesus Labarta Echegoyen.
Presidente de ARA ELA.
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El dia 20 de Junio con motivo del Dia Mundial de
la ELA, se desarrollo una Rueda de prensa en el
H. C. “Lozano Blesa” de Zaragoza.

La mesa fue presidida por el Dr. Sebastian Celaya
Pérez (Director del Hospital), Asi mismo asistie-
ron nuestros Asesores Médicos, Dra. Pilar
Larrodé, Neurdloga del H.C.U. y Dr. José Luis
Capablo, Neurdlogo del H. Miguel Servet. Y como
representantes de ARA ELA, M? JesUs Alonso y
Ana Barciela.

Los Medios de comunicacion que acudieron esta
convocatoria pertenecian a radio, television vy
medios escritos. Destacamos los siguientes:
Aragon TV, Localia Television, ZTV, El Periddico de
Aragon, Heraldo de Aragén, Europa press,
Aragdn press, y 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.

AL CLINICO UNIVERSITARIO
ANO BLESA

DIA MUNDIAL: Medios de comunicacion

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

Realizaron entrevistas y grabaciones para diver-
S0S programas a varias personas del entorno de
la Asociacion.

Intervinieron en : “Estudio de guardia” para Radio
Zaragoza, Onda Cero, Aragén Radio,
“Protagonistas de Aragén” de Punto Radio,
Heraldo de Aragén, El Periddico de Aragén,
Popular TV, ZTV, Aragén Television (Informativos y
en Aragon en abierto), General TV.

Por (ltimo también nos gustaria resaltar que
tanto las Actividades que se han llevado a cabo
estos dias, las experiencias de algunos de nues-
tro socios, como la informacion de todo lo refe-
rente a la ELA, ha salido publicada en los mejo-
res portales de Internet (Aragon digital, El perio-
dico de Aragdn, Heraldo de Aragon, etc...).




DIA MUNDIAL: Mesas informativas

Tal y como se viene haciendo desde hace varios afios 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, durante todo el sabado 16 de Junio, se colocaron Mesas Informativas en los Centros
Comerciales de Zaragoza (Carrefour-Augusta, Carrefour-Actur).

El miércoles y jueves, 20 y 21 de Junio respectivamente quisimos dar a conocer la ELA, haciendo acto
de presencia en los Hospitales mas importantes de Zaragoza (H. Clinico Universitario Lozano Blesa y
H. Miguel Servet).

Asi mismo, durante todo el dia 21 de Junio seguimos con la Jornada de sensibilizacion, colocando
otra Mesas Informativas en El Corte Ingles, pretendiendo con ello hacer mayor difusion de la ELA en
la Sociedad.

Siempre hacemos mucho hincapié en la colaboracién de la gente para poder realizar estas jornadas.
Este afio nos ha sido posible poner tres dias las 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 colaboracidn, y los que todavia no lo habéis hecho... ii0s



R\\l DIA MUNDIAL: Charla informativa
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Con motivo del Dia Mundial de la ELA,
dentro de los actos organizados por
ARAELA, se realiz6 una charla informa-
tiva el dia 21 de Junio en el salén de
actos del Hospital Clinico Universitario
“Lozano Blesa” de Zaragoza.

En la mesa estuvieron presentes:

* Dra. Pilar Larrodé, (Neuréloga del
H.C.U); Dr. José Luis Capablo,
(Neurdlogo del H. Miguel Server); Dra.
Rosario Osta (Facultad de Veterinaria
de Zaragoza); Dr. José Ramon Ara,
(Neurdlogo del H. Miguel Servet) y Pilar
Galve Casorran,(Vicepresidenta de ARA
ELA).

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

“LA INVESTIGACION GENETICA EN
LA LUCHA CONTRA LA ELA".
Por Dra. Rosario Osta

El grupo de investigacion de la Dra.
Osta esta trabajando en encontrar un
vehiculo capaz de alcanzar de forma
especifica las motoneuronas, para
intentar utilizarlo como un 'autobls' que
lleve los factores neurotrdéficos a las

mismas. Una de las moléculas que
cumple este requisito es el fragmento C
de la toxina tetanica. Con la investiga-
cion llevada a cabo se pretende utilizar
sus propiedades para conseguir hacer
llegar a las motoneuronas (células afec-
tadas) los factores neurotréficos GDNF
(factor neurotréfico derivado de la glia)
y BDNF (factor neurotréfico derivado de
cerebro).

Los trabajos los realizan con ratones
transgénicos (modificados genética-
mente) como modelo para la Esclerosis
Lateral Amiotréfica, son los ratones
(G93.

Este equipo de investigacion realiza un
gran esfuerzo, para que estas investiga-
ciones supongan como minimo una
mejora en la calidad de vida de los
enfermos en el menor tiempo posible,
sin embargo, todo este tipo de trabajo
toma su tiempo antes de dar sus frutos,
e incluso, desgraciadamente, en algu-
nos casos, puede no darlos.



DIA MUNDIAL: Charla informativa

“LA ETICA EN LA NEUROLOGIA.
TESTAMENTO VITAL'Y VOLUNTADES
ANTICIPADAS". Por Dr. Ara

Explicd la necesidad de que todo
paciente de ELA realice por escrito el
Testamento Vital, para facilitar la actua-
cion terapéutica en caso de que el
enfermo no pueda manifestar su deseo
ante medidas importantes para mante-
nerlo con vida.

Una vez redactado el documento de
voluntades anticipadas, es conveniente
registrarlo en el Departamento del
Salud de la DGA para que en caso de

duda se utilice. Una copia se dejara en
la historia clinica e incluso llevar una
encima para que, en caso de tener que
ir a urgencias, se cumpla la voluntad
expresada por el enfermo cuando lo
hizo.

El neurdlogo puede orientar en qué tér-
minos se redacta el Testamento Vital.

Nuestro mas sincero agradecimiento a
los ponentes y componentes de la mesa
por su colaboracion. Y a la direccidn de
H.C.U. por facilitarnos el Salon de Actos
para realizar la charla.

fUnieg
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Nota de la redaccion: Se han resumido los temas debido a su extension.



DIA MUNDIAL: Comida de hermandad

Otra de las actividades que ARA ELA siempre realiza con motivo de la Celebracion del DIA
MUNDIAL DE LA ELA es una Comida de Hermandad.

Este afio debido a la cantidad de actividades que hemos realizado durante estos dias, la
hemos tenido que retrasar una semanita... Tuvo lugar el sébado dia 30 de Junio.

Nos hubiera gustado que
hubiérais asistido mas per-
sonas, pero a pesar de ello
pasamos un dia estupen-
do. Se comié fenomenal,
se sortearon regalos que
varias empresas habian
donado a la Asociacion
(Carrefour-Augusta,
Carrefour-Actur y
Chocolates Lacasa) y se
obsequié a todos los asis-
tentes con una bolsa rega-
lo (Obsequio de Sabeco).




DIA MUNDIAL: Comida de hermandad

Después de la comida, pensamos en rematar
el dia tomando un refresco en un bar cerca-
no al restaurante.

Otra de las actividades que ARA ELA siem-
pre realiza con motivo de la Celebracion del
DIAMUNDIAL DE LA ELA es una Comida de
Hermandad.

Este afio debido a la cantidad de actividades
que hemos realizado durante estos dias, la
hemos tenido que retrasar una semanita...
Tuvo lugar el sabado dia 30 de Junio.

Nos hubiera gustado que hubiérais asistido
mas personas, pero a pesar de ello pasamos
un dia estupendo. Se comi6 fenomenal, se
sortearon regalos que varias empresas habi-
an donado a la Asociacion (Carrefour-
Augusta, Carrefour-Actur y Chocolates
Lacasa) y se obsequid 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 cerca-
no al restaurante.

Atodos los alli presentes nos gustaria poder
compartir estos momentos con mas perso-
nas, nos gustaria conoceros a todos los
socios de ARA ELA, no sentirnos en ocasio-
nes tan “solos”.

Os esperamos en la siguiente...

ijTenéis una comida
pendiente!!




DIA MUNDIAL: Agradecimientos

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 ceder el
Salon de Actos para la realizaciéon de una Charla-Coloquio, y
especialmente a la profesional de Relaciones Plblicas, Dha. M?
Jesls Asensio por su gran organizacion en la preparacion de la
Rueda de Prensa.

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

A la Dra. Rosario Osta Pinzolas (Directora del Grupo de investiga-
cion: Terapia génica y tisular en enfermedades neurodegenerati-
vas. Facultad de Veterinaria de Zaragoza.

A el Dr. José Ramé6n Ara Callizo (Jefe del Servicio de Neurologia
del Hospital Miguel Servet).

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

10



DIA MUNDIAL: Agradecimientos

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

(9 G Corke Jngts

Carrefour

A Chocolates Lacasa

Sabeco y Parque de Atracciones de
Zaragoza por la donacién de produc-

SABECO tos.

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

SIN VUESTRA COLABORACION, TODAS ESTAS ACTIVIDADES...
iiNO HUBIERAN SIDO POSIBLES...!!

11



“Ley de promocion
de la autonomia personal
y atencion a las personas
en situacion de depen-
dencia”.

¢,Por qué surge la ley?

Esta ley surge porque cada vez son mas
numerosas en Espafia, las personas en
situacién de dependencia. Por un lado, los
cambios en la piramide de poblacién, lo que
se denomina el “Envejecimiento del enveje-
cimiento”, es decir, el aumento progresivo
de la poblacién mayor de 80 afos ya que la
dependencia esta directamente relacionada
con el paso de los afios. Por otro lado, los
cambios en las estructuras familiares, la
incorporacién de la mujer al trabajo, el
incremento de las unidades familiares
monoparentales hacen que sea muy com-
plicado mantener el modelo mediterraneo,
que es aquel en que la familia hace frente a
las necesidades que no quedan cubiertas
por los servicios sociales. Por Ultimo, desde
el afio 2003 quedo aprobada la renovacién
del pacto de Toledo con una recomendacién
adicional que expresa la necesidad de crear
un sistema que aborde de forma global la
dependencia, como abordarla y alternativas
para su proteccion.

Estas circunstancias “obligaban” a tener un
sistema que protegiera a las personas en
situacién de dependencia.

La ley pretende regular las condiciones

12

LEY DE DEPENDENCIA

basicas que garanticen la promocién de la
autonomia personal y la atencién a la
dependencia y lo enfoca como un derecho
subjetivo.

¢A quien va dirigida?

La ley va dirigida a las personas que se
encuentren en situacién de dependencia.
La ley establece 3 grados de dependencia y
a cada grado le corresponden 2 niveles en
funciébn de la afectacion: Grado |
(Dependencia Moderada), Grado |l
(Dependencia Severa) y Grado Il (Gran
Dependencia).

Las personas en situacion de Gran depen-
dencia serén atendidas de manera prefe-
rente. Los grados de dependencia seran
establecidos por un baremo, y los 6rganos
que valoren la dependencia perteneceran a
las Comunidades Auténomas.

Por tanto, para poder recibir los recursos
(servicios asistenciales o prestaciones) que
la ley reconoce a las personas en situacion
de dependencia, primero deberan ser reco-
nocidos como dependientes. Este tramite
sera muy parecido a lo que hoy conocemos
como Certificado de Minusvalia, en tanto
que se puede iniciar a instancia del intere-
sado, se ftramita y reconoce por la
Comunidad Auténoma, es publico y su con-
cesién determina el acceso a una serie de
servicios o prestaciones.



LEY DE DEPENDENCIA
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¢Como
los paises se organizara?

Las prestaciones de atencién a la depen-
dencia que se mencionan en la ley seran
basicamente de dos tipos: servicios y pres-
taciones econdmicas.

Los Servicios se prestaran a través de la
red de servicios sociales de las diferentes
CC.AA. Muchos de estos servicios ya los
conocemos, ya que son los que se utilizan
habitualmente: Teleasistencia, Ayuda a
domicilio, Centros de Dia y Residencias. No
existen servicios nuevos, la novedad y lo
positivo de la medida es que se trata de un
derecho subjetivo, es decir que por derecho
debemos y tenemos que percibirlo, como
puede ser el caso de la asistencia sanitaria
o0 de la educacién, actualmente no nos plan-
teamos que alguien se quede sin asistencia
sanitaria o sin plaza en un centro educativo.
Actualmente existen estos servicios pero no
son suficientes para atender todas las situa-
ciones y necesidades.

La ley establece que se tendran en cuenta
para la prioridad en el acceso a los servi-
cios: el grado de dependencia y el nivel, y la
capacidad econdmica (renta y patrimonio)
del solicitante. Si, del solicitante exclusiva-
mente, no de toda la unidad familiar como
se venia haciendo hasta ahora.

Las Prestaciones. Otras novedades que se
plantean en la ley son:

-Prestacién econémica para ser atendido
por cuidadores no profesionales (familia-
res).

-Prestacion econémica para ser atendido
por un asistente personal.

-Prestaciones econémicas vinculadas al
servicio (si no existe el servicio se podra
otorgar una prestacion para compensar esa
falta de recurso).

La financiacién del sistema de promocion
de la autonomia personal y atencién a la
dependencia se realizara por la administra-
cion general del estado, las comunidades
auténomas vy participaran los beneficiarios
segun el tipo y el coste del servicio y la
capacidad econdmica del beneficiario.

Una vez que la persona tenga reconocido el
grado de dependencia, los servicios socia-
les estableceran un Programa Individual de
Atencion que determinara la intervencion y
recursos mas adecuados a su grado y nivel
de dependencia.

13
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Este Programa Individual debe ser consul-
tado y revisado con el interesado y/o su
familia.

¢Cuando?

Los derechos a las prestaciones y servicios
de la presente ley se ejercitaron a partir del
1 de enero y modo gradual y progresivo en
los ocho afios siguientes.

Durante el periodo comprendido entre el 1
de Enero de 2007 y el 31 de Diciembre de
2015, la Administracién General del Estado
establecera anualmente en sus presupues-
tos créditos para los convenios con las
administraciones de las Comunidades
Auténomas.

Es importante considerar este punto porque
no se dispondréa de todos los recursos de la
noche a la mafiana, la ley se aplicara de
forma gradual y tiene un plazo de ocho
afios para alcanzar los servicios y presta-
ciones que plantea.

¢Donde?

El Sistema para la Autonomia y Atencion a
la Dependencia, sera aplicable en toda
Espafia y participaran todas las administra-
ciones publicas (Estatal, Autonémica y se
centraré también con la participacion de las
Entidades Locales).

Todas estas instituciones deberan coordi-
narse y cooperar para contemplar las medi-
das en todas las areas que afectan a las
personas en situacién de dependencia.

14

¢Donde acudir para solicitarlo?

Direccién General de
Atencion a la Dependencia.

C° de las Torres, n° 73.
50008. Zaragoza.

Servicio Provincial del
Departamento de Servicios
Sociales y familia de Teruel.

San Francisco n® 1, Planta 1.
44071. Teruel.

Servicio Provincial del
Departamento de Servicios
Sociales y familia de Huesca.

Ricardo del Arco n° 6.
22071. Huesca.

Mas informacion disponible en:
www.aragon.es

Telf: 900 38 39 40

Ana Jesus Lépez Clos.
Trabajadora Sacial.
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CERTIFICADO DE

Desde Diciembre de 2006, segin normativa, para acreditar un grado de minusvalia
igual o superior al 33%, sdlo es necesario presentar uno de estos tres documentos:

- Certificado del IMSERSO u drgano competente de la Comunidad Auténoma, en
nuestro caso el IASS.

- Resolucion de la Seguridad Social, reconociendo pension de incapacidad perma-
nente total, absoluta o gran invalidez.

- Resolucién del Ministerio de Economia y Hacienda o del Ministerio de trabajo y
asuntos Sociales, reconociendo una pension de Clases Pasivas por jubilacion o reti-
ro por incapacidad permanente para el servicio o inutilidad.

Informacion publicada en el BOE N° 300, del sabado 16 de Diciembre de 2006.

ZARAORTO, S.L.

, o
Pablo Remacha,17 - ¥ Direccion: Fernando El Catolico, 53

Teléfono y Fax: 976568994

(esquina Luis Aula)
50006 Zaragoza

Teléfono: 976421843
50008 Zaragoza

15



SAYO TERAPIA CELULAR

SITUACION DEL ENSAYO DE TERAPIA CELULAR EN FASE
/11 EN 10 PACIENTES DE ELA.

El ensayo consta de tres partes y tiene una duracion total de tres anos

- 12 Fase: Seleccion de los afectados que interven- Py
dran en el ensayo: Esta etapa se inicié en febrero y

tiene una duracion de 6 a 8 meses, asi que para /
septiembre/octubre se realizara la primera opera- =
cion. Q/
- 22 Fase: Inicio de la primera intervencion experi- U'
mental (cuando el primer afectado cumpla los
requisitos exigidos en la 12 etapa), consistente en

la obtencion de células madre adultas de la médu-

la 6sea de cada paciente. Tras su procesamiento

en el laboratorio, aquellas se trasplantaran, ﬁ'l

mediante técnicas de neurocirugia, en varios seg-
mentos de la medula espinal enferma.

- 3% Fase: Tiene una duracion de 12 meses y en ella se realizaran estudios de segui-
miento y seran evaluados los resultados que se enviaran a la Agencia Espafola del
Medicamento y Productos Sanitarios para que los aprueben si ha lugar.

Este es a grosso modo el proceso que va a seguir el ensayo. Dentro del protocolo se
ha contempla la opcién de solicitar tras las primeras evaluaciones, la solicitud del
"uso compasivo" por ser un ensayo huérfano de medicamento.

@

FUNDACION DIOGENES

fundaci16n para la investigacidn de la
esclerosis lateral amiotréfica

16



CONVENIOS

FIRMA DE CONVENIO CON
IBERCAJA
(Proyectos Asistenciales-
Atencion a la Dependencia
2007).

o

iberCaja
Obra Social y Cultural

ARA ELA present6 a Ibercaja un proyec-
to dentro de la convocatoria "Proyectos
Asistenciales-Atencion a la
Dependencia-2007".

Dicho proyecto esta basado en la
Atencion Fisioterapéutica para todos los
afectados de ELA en Aragon.

Llevamos afios luchando por conseguir
este apoyo, tan importante para todos
nosotros. Por eso desde aqui queremos
dar las gracias a esta entidad, porque
otro afio mas ha sabido estudiar y valorar
nuestro proyecto.

FIRMA DE CONVENIO CON

FUNDACION “LA CAIXA"

(Proyecto de Voluntariado
2007).

Obra Social

[ Fundacién "la Caixa”

Tal y como indicaba la Convocatoria de
subvenciones, ARA ELA present6 toda la
documentacion necesaria para poder
optar a este convenio.

Afortunadamente, en el mes de marzo,
nos comunicaron que nuestro proyecto
habia sido aprobado.

Desde la Asociacion estamos trabajando
en la formacion de Voluntariado, para
gue en una segunda fase estas personas
puedan ayudarnos en el cuidado de
nuestros enfermos.

Es muy importante el papel del CUIDA-
DOR PRINCIPAL, y lo que pretendemos
con este proyecto, es CUIDARLO.

iiGracias por este apoyo..!!

17
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JAIME... 1ER USUARIO DEL IRISCOM EN ARA ELA

Hola amigos, écomo estais?, yo muy bien, aqui trabajando el ojo, bueno aprendiendo
a manejar el IRISCOM.

No os podéis imaginar el mundo que nos abre el IRISCOM, sobre todo en que no
necesito a nadie que interprete mis palabras o intente imaginar lo que intento en ver-
dad decir.

Al principio cuesta un poco como todo en
la vida pero ahora lo manejo con bastante
soltura. El mundo que se nos abre es incre-
ible y maravilloso... el poder hablar con
tus amigos en privado y poder hablar con
mi hijo y que pueda escuchar mi voz aun-
que una voz mecanica, (y me dice que voz
tan rara tienes Papa) esto no tiene precio.
Bajar mi musica preferida, grabar pelis
aunque sea un delito (que la justicia me
perdone pero que bien me lo paso), cuan-
do mi novia me pide una receta de cocina
y lo bien que como ahora.

La vida me ha cambiado pero a mejor.

Lo recomiendo a todo el mundo que tenga una enfermedad como la mia, que inten-
te conseguir uno, le cambiara la vida.

Besos para todos: Jaime
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| JORNADAS DE

PRIMERAS JORNADAS DE
AUTONOMIA, DEPENDENCIA' Y
DISCAPACIDAD

El Departamento de Servicios Sociales y
Familia del Gobierno de Aragon fueron
los encargados de promover este Saldn
de Autonomia, Dependencia vy
Discapacidad para la sociedad aragone-
sa. Con el mismo, han querido tomar la
iniciativa para que desde el primer
momento las ventajas de la ley sean
conocidas por toda la poblacion aragone-
sa y prioritariamente por las familias con
personas en situacion de dependencia
encontrando el cauce adecuado para dar
satisfaccion a las correspondientes
expectativas que se les abren con ella.

Dicho salén estuvo colocado en el
Recinto Ferial de Zaragoza, durante los
dias 23 al 25 de Marzo.

Los sectores que a través de sus stand
estuvieron representados fueron los
siguientes:

Ayudas Técnicas: Camas y somieres,
Ortopedias, Dietética, Dentistas,
Audifonos, Asistencia legal, Seguros
de salud.
Movilidad:Teleasistencia,
Comunicaciones.

Salud: Laboratorios,
Clinicas.

Servicios: Residencias, Asociaciones,
Ocio y viajes, Otros servicios sociales,
Entidades Financieras.

Balneoterapia,

ARA ELA no puso ningin stand informa-
tivo, pero si que se podia encontrar infor-
macion de nuestra Asociacion a través
del stand de COCEMFE ARAGON
(Confederacion en la cual estamos inte-
grados).

Ana Ldpez, nuestra Trabajadora Social, la
visitd el viernes por la tarde y pudo reca-
var la informacién que considero oportu-
na para nuestros afectados.Esperamos
que este Salon se siga repitiendo en el
transcurso de los anos, y con el vayan
creciendo el ndmero de Servicios y
Ayudas Técnicas disponibles para la
sociedad en General.

utonom“
ependencn

23,24y 25
de marzo 2007 en
Feria de Zaragoza

P
A
B
E
L
L
o)
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Este afio, como ya viene siendo habitual,
volvimos a participar en el Saloén de
Expofamilias.

Desde Zaragoza y bajo el lema “Aragdn
con las Familias” el departamento de
Servicios Sociales y Familia del Gobierno

de Aragon fue el encargado de la organi- | “

zacion de este evento.

Se celebro el pasado sabado 12 de

Mayo, en la Sala Multiusos del Auditorio |

de Zaragoza.

Alli estuvimos presentes, desde las 10
de la manana, muchas entidades y
colectivos, que a través de distintos
stands, pudimos ofrecer todo tipo de
informacion de interés para las familias.
Entre las entidades participantes pode-
mos destacar: Scouts de Aragon, Cruz
Roja, Disminuidos Fisicos de Aragdn,
ASPANQOA, Hermandad de Donantes de
Sangre, Asociacion de Familias de
Acogida de Aragon (ADAFA), Sociedad
de Médicos Solidarios de Aragén, Accion
Familiar Aragonesa...
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EXPOFAMILIAS

Asi mismo el programa de Actos de esta
jornada, inclufa actuaciones de grupos
infantiles y payasos para los mas peque-
nos y numerosas actividades para todas
las familias.

La jornada se cerr6 con el concierto de
Edurne a las 20 horas.

Desde aqui queremos agradecer a sus
organizadores, la gran oportunidad que
nos brindan al ofrecernos este espacio,
para poder llegar con nuestra problema-
tica a la sociedad en general, y hacer con
ello que nuestra enfermedad sea dia a
dia menos desconacida.



MERCADIL

“MERCADILLO SOLIDARIO”
EN GARRAPINILLOS.

ARA ELA continuando con su labor de
Difusion, el pasado domingo dia 3 de
Junio, participd en el “MERCADILLO
SOLIDARIO” que en Garrapinillos se
organizo.

Fuimos un total de 17 asociaciones las que
participamos, entre las cuales se encontra-
ba ALDA (Asociacion de Lucha Contra la
Distonia en Aragon) AFEDAZ (Asociacion
de Familiares de Enfermos de Alzheimer),
MANOS UNIDAS, UNICEF, ASPACE,
Fundacion “LA CARIDAD”, ASOCIACION DE
SORDOS DE ZARAGOZA. ..

e

NVo'NO PUEDO
= MOV ERME,

Nuestro objetivo alli fue dar informacién
sobre la Esclerosis Lateral Amiotrdfica, y
sobre las actividades que en la
Asociacion se realizan.

Nos informaron de que este es el tercer
afo consecutivo que se organiza dicho
Mercadillo, lo cual se notd ya que la
gente de alli participaba acercandose a
los stand, preguntando cosas sobre la
enfermedad, y haciendo donativos.

Desde aqui queremos dar las gracias a la
Comision de Cultura de Garrapinillos por
invitarnos a participar, por la extraordina-
ria organizacion, por el buen trato con el
que nos acogieron, y por su donativo.

' iilEsperamos poder
% seguir participando
en este Acto, y
ojala fueran muchos

mds los que se
organizaran en dis-
tintos pueblos o
barrios.!!

21



L
/‘l\
ASAMBLEA ORDINARIA'Y

ASAMBLEA EXTRAORDINARIA
DE ARAELA

El viernes 28 de Junio tuvo lugar las
Asambleas Ordinaria y Extraordinaria de
ARAELA, celebradas en el Centro
Cultural Juan Pablo I, sito en la C/
Privilegio de la Unién n° 39 de Zaragoza.
Comenzd en segunda convocatoria, con
doce personas presentes, a las 18:45, la
Asamblea General Ordinaria en la que se
trataron los siguientes temas:

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

Se aprobd por unanimidad de todos los
asistentes.

2°. lectura y aprobacion de la
Memoria anual de 2006.

Se resumi¢ el trabajo realizado por la
asociacion a lo largo del pasado afo:

- El contacto con los diferentes profesio-
nales; neurdlogos, digestélogo y enfer-
meros.

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

- Publicacién del Boletin informativo, que
sirva de nexo de union entre los socios y

22

ASAMBLEA ANUAL

difusion de las actividades realizadas por
la asociacion. Se ha puesto una cuenta
de correo electronico para todas aque-
llas personas que quieran publicar un
articulo, es la siguiente:
boletin@araela.org.

- Contactos con otras asociaciones: de
Esclerosis Lateral Amiotrofica; |la
Confederacién de Asociaciones de
Discapacitados (CAD), y otras asociacio-
nes de otras patologias pero con similar
problematica como ALDA, ADEMA, etc.
- Se han realizado diversas charlas, entre
las que destacan el Taller de Fisioterapia
y el taller de Terapia Ocupacional.

- Atencion social, con las actividades
realizadas por la trabajadora social.

- ARAELA también ha participado en
diversas actividades de difusion, entre
las que destacamos EXPOFAMILIAS vy Ia
| Muestra de Voluntariado.

- Este afio también se adquirio y presen-
t6 el sistema de comunicacion IRISCOM,
gracias a la subvencién firmada con
Ibercaja. Que ya esta siendo utilizado por
uno de nuestros socios.

3°. Lectura y aprobaci6n del Balance
Econdémico del afio 2006.

Este afio ha habido un pequefio déficit de
0°42€, lo que hace una idea de lo ajus-
tado de nuestro presupuesto.



ASAMBLEA ANUA \ \f{_/

4°, Lectura y aprobacion del presu-
puesto para el afio 2007.

Se aprob0 por unanimidad de todos los
asistentes.

5°. Proyectos para el afio 2007

Este afo se nos ha concedido la subven-
cion de la DGA para atencion social, de
manera que este servicio podra seguir
siendo ofertado a todos los socios.
También se podran seguir las actividades
de difusion, gracias a la subvencion del
Ayuntamiento de Zaragoza. Ademas
para este afno se va a poder ofertar un
servicio de fisioterapia a domicilio, gra-
cias a la subvencion concedida por
Ibercaja. Por dltimo, mediante el proyec-
to aprobado por la Fundacién La Caixa,
se va a ofertar un programa de formacién
del voluntariado y de atencion psicoldgi-
ca.

6°. Propuestas y preguntas

Entre las preguntas que se formularon
fueron los criterios de seleccién para
obtener el préstamo del aparato IRS-
COM, se aclaré que ademas de la situa-
cion del afectado se han tenido en cuen-
ta, por parte de la Junta Directiva, el
nivel de conocimientos informaticos
necesarios para poder aprovechar el sis-
tema. Se prevé el poder adquirir en el
futuro otro sistema, dependiendo de las
convocatorias de subvenciones, si bien
se considera conveniente dar prioridad a
los servicios de fisioterapia y psicologia.

=

También se propone realizar un proyecto
para solicitar servicios de logopedia y
terapia ocupacional.

Otro de los asuntos tratados fue la falta
de espacio para las ayudas técnicas,
haciéndose urgente la necesidad de un
trastero para poder guardarlas, se propo-
ne poner nota en el boletin para conoci-
miento de todos los socios y poder con-
seguir un sitio adecuado cuanto antes.

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

Eleccion de los miembros de la Junta
directiva, que quedd constituida por:

Presidente: JesUs Labarta Echegoyen
Vicepresidente: Pilar Galve Casorran
Secretario: Luis Pelegrin

Tesorera: Ana Escudero Baylin
Vocales:

Pilar Clés Navarro

Luisa Garcia Pinilla

Olga Garcia Pinilla

Luisa Lombardo Pineda

Nuria Nuez Basarte

Pablo Pelegrin

Susana Pelegrin.

M? JesUs Usan Marquina

Nuria Nuez Basarte.
Secretaria de ARA ELA
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La RISOTERAPIA es la técnica de cura-
cién mediante la Risa, también llamada
Geloterapia.

Mediante la Risa se consigue generar
estados de animo buenos, que influyen
en nuestro cuerpo y nuestra mente.

La Risa es innata en el.ser humano, que
aprende a reir inteligentemente a los 4
meses.

La Risa surge en 'los seres humanos
como una resolucion. de. un. conflicto
basico, entre dos sentimientos contra-
dictorios.

La Biblia nos dice: “Cuando un corazon
esta alegre, la vida es mas larga... pues
un corazon lleno . de alegria cura como
una medicina. Por el.contrario un espiritu
triste lo desechan los huesos”

Técnicamente, el primero que wutilizé la
risa en su consulta fue el medico francés
Rabelais del siglo XVI, y afirmaba “lLa
Risa es propia del hombre”

Podemos sefalar que la RISOTERAPIA
resulta beneficiosa para Incrementar la
Autoestima, en momentos de Depresion
y Tristeza, nos Ayuda a Aliviar el
Insomnio, a combatir Miedos y Fobias, a
fortalecer los Lazos Afectivos, a aliviar el
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RISOTERAPIA

sufrimiento. ..

Es por ello que ARA ELA durante este
Gltimo trimestre decidi6 organizar un
TALLER DE RISOTERAPIA.

Han sido un total de 10 sesiones en las
que las personas que han participado en
el mismo, han podido sacar sus senti-
mientos. Asismismo esta técnica les ha
permitido olvidarse durante una tarde del
problema o/preocupacion que cada uno
tiene.

Segln palabras« textuales de una de
ellas: “Te permite desconectar del
mundo durante este rato”

El Gltimo dia del Taller lo ofrecimos de
nuevo a todos los Asogciados, y al finali-
zar el mismo invitamaos a todos los pre-
sentes a una “Merienda de convivencia”.

Alll nos-manifestaron su intencién de
seguir con el Taller a la vuelta de las
vacaciones.

Desde la Asociacion ya solo nos queda
animar a los que todavia no habéis parti-
cipado, para que cuando empiece el
nuevo Taller lo hagais.

iiSeguro que esta Terapia os
resultara beneficiosa..!!



RISOTERAPIA e

Una sonrisa

?//za donrida no cucdla nadae
%/Z/‘ﬂ@/léﬁﬂ mucho,
envriguece a gurened ln recilen
Jin g/ﬂ/za/?‘gag// @ guienes la dan.
No dura mdi gue un inilante,
fero Ju recuerdo ¢4 a veced elerno.
Nadic 3 demaiiads rico para predeindis de elln,
nadie ¢4 a/gﬂzaﬂd@/ﬂ/zﬂ/?g/zaﬂa no merecerts.
D /é/i’w'a/a@/ ern g/fa%a/‘,
apoyo ern el l/n/a/a,
cd el Jimbole de la amiitad.

?//za Jonrida da /ﬂ/Zﬂjﬂ a/aa/zda@/ﬂ
anima a (o3 mdi @/5/2////724'@/&4.
//a/uma/g e comprarie, /u'/w‘gjfa/jg,
A /‘ﬂ/ﬂ//‘]ﬂ/lwﬂd ed wuna coda
qgue ro liene valor
hasta el momento en gue Je da.
?Jé' aéa/za vex le lropcexad corn aé@wé'g/z
gue rno Jale dar una jonriia s,
Jg’yg/w/‘aja, dale (n /wya,
orgue nadie liene lanla necesidad
de una jonrisa como g/gaﬁ

no Je /@/zwg@/g dar alod demds.

Motbzndins Toaramchand Sandkhs.
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A M| PADRE

A MI PADRE
Me diste la vida
un 28 de agosto
y junto con mi madre
hiciste algo asombroso.

Criaste a una hija
con felicidad y amor
pues esa chica
50¥ yO.

Genial y afortunada me sentia,
pero porqué si en nuestra feliz vida
y en un maldito dia
todo cambia sin medida.

“ Una enfermedad te diagnosticaron
sin motivo de aparicion;
tu final te anunciaron cerca
y todo se oscurecio.

Pasamos aiios dificiles
os de 14grimas y compasion.
‘uéron siete afios de espera y dolor
ro tu compaiiia les daba color.

N En esos siete afios

nos animaste la vida,
os ayudaste con sonrisas
/ a llevar una vida sin prisas.

Un 26 de diciembre
te empezaste a encontrar mal,
—A s Yyono pude ayudarte
) puesentu vida se acercaba el final.

\
N No fui capaz de besarte,

de decirte adids,
pues en mi alma sentia
que se iba parte de mi corazon.

Ahora no sé vivir sin ti,
te echo de menos sin fin,
Ya nada tiene sentido
pues tii junto a mi no estas.

Ya solo me queda decirte
que mi alma siempre estar4 tristel,
pero nunca estaré sola;
mi vida seguiras formando
hasta que llegue mi hora.

SILVIA ARNAS
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'\g\\/ . DESCANSE EN PAZ

'l\
Juan Joven Tobajas. Magdalena Guerrera Lépez.
Vicente Gascén Conil. Angel Buil Gay.
Julian Pena. Manuel Raga Arroyuelo.
Santiago Rivas. M? Angeles Serra.
Renato Vicente Altube. Marta Gazo.

Se puede estar muerto ain viviendo,
pero se puede vivir aun después de m*erw ‘

&




NOTAS INFORMA \ \,//.
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-

XXIV CONGRESO NACIONAL FEDERACION ASEM.

Os informamos que en el mes de Noviembre, se va a celebrar en
Zaragoza el XXIV Congreso Nacional sobre “ULTIMOS AVANCES
SOBRE LAS ENFERMEDADES NEUROMUSCULARES”, Organizado por
la Asociacion Aragonesa de Enfermedades Neuromusculares (ASEM).
Os lo recomendamos a todos ya que han incluido ponencias muy intere-
santes sobre la ELA.

Si queréis mas informacion sobre el mismo, os la proporcionaremos en
la Asociacion.

LOCAL.

Todos sabéis donde esta nuestra sede. Sabéis que es un sitio pequefio.
Tenemos muchas Ayudas Técnicas (sillas eléctricas, gruas, andadores,
aspiradores...), a disposicion de quien las necesita.

Pues bien, nos surge la necesidad de guardar todo este material en otro
local, ya que no nos cabe nada mas y desde el Patronato asi nos lo han
comunicado.

Es por ello que os hacemos un llamamiento: NECESITAMOS UN
LOCAL, TRASTERO..

Si alguno de vosotros tiene algo que se pueda adaptar a nuestras nece-
sidades, por muy pequefio que sea, os estariamos muy agradecidos.
Por favor si es asi no dudéis en llamarnos, nos sera de gran utilidad a
la Asociacion.

INTERES CIUDADANO MUNICIPAL

ARA ELA este afio, después de haber presentado en el Ayuntamiento de
Zaragoza la documentacion oportuna (Memoria de actividades, presu-
puesto con el que cuenta, etc..), ha sido Declarada como ASOCIACION
DE INTERES CIUDADANO MUNICIPAL.
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OTAS INFORMATIVAS

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 trasera de este boletin, recortais la pagina (6 le hacéis
una fotocopia) y nos la enviais 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, 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 devolucion de muchas cartas.

DOCUMENTAL ;COMO ESTAS PAPA?

La Asociacién ADELA-CV nos ha proporcionado el documental ;Cdmo estas
papa?

Es un DVD que relata la vida de un afectado de ELA. Nos hace ver como es la
evolucién de esta cruel enfermedad.

Desde la Asociacién vamos a intentar que este documental se pueda emitir por
alguna de nuestras televisiones locales, para que toda la sociedad aragonesa
pueda conocer que es la ELA.

Por otro lado, desde aqui también queremos ponerlo a disposicion de cualquier
SOCio 0 persona que esté interesada en verlo. Solo tenéis que solicitarlo en la
Asociacion.

VACACIONES DE VERANO.

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

Reanudaremos el funcionamiento de la misma el dia 3 de Septiembre.

iiFELIZ VERANO A TODOS..!!



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
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

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

C/. 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. (FEDERACI()N 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
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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

Aportacion unica__________ € anuales

Cuenta personal.
N° de cta.:
Fecha.: I __ 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 Amiotrofica
Patronato Juan Pablo Il
C/ Privilegio de la Uni6én n° 39
Planta: 2 Despacho: 2
Zaragoza 50013

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