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EDITORIAL

ISEGUIMOS LUCHANDOQ!

Es el sino de nuestra Asociacion, el sequir luchando, peleando y trabajando, para
que este proyecto, empezado hace trece afios, siga adelante... y la verdad es, que
pensar en los tiempos que corren se pone la carne de gallina.

Poquito a paco vamos sorteando la dificultades que nos van saliendo, pero eso se
consigue como he dicho al principio peleando, luchando y trabajando, con el
Unico objetivo de apoyar tanto a los enfermos de ELA como a sus familiares. Ellos se
lo merecen.

Para conseguir lo anteriormente dicho, la Asociacion a primeros de afo, prepara la
estrategia a seguir. Uno de los puntos fundamentales, son los proyectos que presen-
tamos, para conseguir financiacion y alcanzar nuestros retos.

La Trabajadora Social presenta todos los proyectos en los que dentro de las Bases
publicadas podemos optar.

Como por medio de la Administracion y Entidades no conseguimos la financiacion
necesaria, ya que hemos notado la crisis con una reduccion importante en las sub-
venciones recibidas, la Asociacion lucha para conseguir fondos de diferentes mane-
ras, como Conciertos, Rastrillos, Camisetas Solidarias, ELITAS etc.

En junio se ha realizado el DIA MUNDIAL DE LA ELA.

Durante todo el mes se ha efectuados diversos actos sobre todo divulgativos, el
resultado ha sido bastante satisfactorio.

A partir de septiembre, ya tenemos organizadas diversas actividades.

No vamos a parar hasta conseguir nuestro objetivo:

“Que la ELA sea cada dia mas conocida, tanto a nivel Socio-Sanitario,
como a nivel de la Sociedad en General.”

IFELIZ VERANQ!



Concierto del Conservatorio
Profesional de Mdusica de
Zaragoza a beneficio de
ARAELA

Nuestra asociacion celebrara este afio el Il
Concierto Solidario para recaudar fondos
para mantener recursos y Servicios que son
fundamentales para los enfermos de ELA y
sus familias. Ser& en noviembre, y vamos a
contar con la Colaboracién de la Orquesta
Sinfonica del CONSERVATORIO PROFESIO-
NAL DE MUSICA DE ZARAGOZA, que ofre-
cerd un Concierto a beneficio de ARAELA
con motivo de la Celebracion del dia de su
Patrona “Santa Cecilia”.

|l CONCIERTO SOLIDARIO

CELEBRACION SOLIDARIA DE SANTA CECILIA

El Concierto Solidario tendrd lugar en la
SALA MOZART del Auditorio de Zaragoza, el
dia 21 de Noviembre a las 20:15 horas. Las
entradas, a 10 y 12 euros, ya estan a la
venta y se pueden adquirir en Cajeros de la
CAl, y a travées de su web
(caitickets.cai.es). También pueden com-
prarse en la taquilla del Auditorio. Las entra-
das son numeradas, por lo que cuanto antes
las tengamos mejor asiento tendremos.

Os recordamos que contamos con todos
vosotros para animar a todo el mundo a par-
ticipar en este concierto solidario que nos
ayudara a aumentar los recursos para inves-
tigacion, dar a conocer la enfermedad v la
Asociacion y lograr fondos para poder ayu-
dar lo mé&ximo posible a todas aquellas per-
sonas afectadas y sus familias.

21 de noviembre de 2012
a las 20:15h

iiGracias y nos vemos en el Auditorio!!
ii0s esperamos a todos!!



ACTIVIDADES:

DIA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES RARAS

Las enfermedades raras son aquellas
que tienen una baja incidencia en la
poblacion. Para ser considerada como
rara, cada enfermedad especifica solo
puede afectar a un nimero limitado de
personas, concretamente, cuando afecta
a menos de 5 de cada 10.000 habitan-
tes.

Sin embargo, las patologias poco fre-
cuentes afectan a un gran ndmero de
personas, ya que segun la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS), existen
cerca de 7.000 enfermedades raras que
afectan al 7% de la poblacion mundial.
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En total, se estima que en Espafa exis-
ten mas de 3 millones de personas con
enfermedades poco frecuentes. La
Esclerosis Lateral Amiotrofica, por su
afectacion baja, se considera dentro de
las enfermedades raras.

El dia 29 de Febrero, dia poco frecuente
0 raro, ha sido escogido como Dia
Mundial de las Enfermedades Raras. Por
este motivo la Asociacion Aragonesa de
Esclerosis Lateral Amiotréfica, instalo
una Mesa Informativa en la Escuela de
Ciencias de la Salud durante la manana
de este mismo dia.

T AMIOTROFICA ”~~
.. "“NO PUEDQ '
s MOVERME, MUEVETE pop
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El pasado 9 de Febrero, ARAELA firmo
un Convenio de Colaboracién con la
Asociacion Aragonesa de
Musicoterapia, con el objetivo de des-
arrollar un proyecto en comin de mejora
de las aptitudes y capacidades persona-
les de las personas con Esclerosis
Lateral Amiotrdfica a través de la musi-
coterapia.

Principalmente  se

han realizado acti- &
vidades musicales
que han contribui-
do a mantener el
estado fisico, socio-
emocional y cognitivo, tales como:

- Actividades que faciliten y pro-
muevan la comunicacion, el aprendi-
zaje, la movilizacion, expresion vy
organizacion.

- Incorporar a las sesiones vivencias
conjuntas entre paciente y familia-
res y/o cuidador con el fin de trans-
mitirles estrategias para que practi-
quen fuera de las sesiones.

- Aprender a disfrutar de lo que se
tiene (aceptando la perdida y valo-
rando y compartiendo los logros y

ACTIVIDADES:
Musicoterapia

satisfacciones mantenidas / o
adquiridas gracias a las sesiones de
musicoterapia).

- Reconocer y valorar lo que estos
enfermos pueden aportar a la fami-
lia, al musicoterapeuta vy a otras
personas que estan en relacion con
ellos.

-Canalizar  estados
emocionales produ-
cidos por los cam-
bios conductuales
en el paciente.

L

Dichas sesiones se vienen realizan-
do en la Asociacion desde el pasado
12 de Marzo. Se llevan a cabo los
lunes cada 15 dias.

Ahora por temporada de verano se
han paralizado, pero en Septiembre
0s comunicaremos la
nueva fecha de inicio.




ACTIVIDADES:

ARAELA, premio Estrella Aragon
por su accidn en valores humanos

Reconocimiento solidario
de G Models, en la Gala de
la moda aragonesa.

La Asociacion Aragonesa de afecta-
dos or Escleréosis Lateral
Amiotrofica (ARAELA) ha recibido el
premio Estrella Aragon por su
accion en valores humanos. Este
reconocimiento esta promovido por
el Certamen y Premios Modelo
Estrella Aragon, que organiza la
agencia G Models, para elegir anual-

mente a los representantes de la
moda aragonesa, aprovechando
también para destacar la belleza de
otros valores tan importantes como
las acciones solidarias.

ARAELA recogio el premio en la Gala
Estrella Aragon, que tuvo lugar el
pasado 23 de marzo, en un emotivo
y calido acto que supuso una vez
mas la respuesta y solidaridad
altruista y ciudadana de quienes
pueden moverse por quienes no
Etjgden hacerlo, los enfermos de

ARAELA,

premio Estrel/a Aragén por su accién en va/ores humanos



\\\/ ACTIVIDADES:

/\ Colaboracion Coral Luis Nozal

ANDORRA 3-06-2012: laciones y por su puesto a la Coral Luis

Nozal.

COLABORAC|ON CORAL A todos ellos muchas gracias por ayu-

darnos a cumplir uno de nuestros prin-
LUIS NOZAL cipales objetivos:
DIFUNDIR LA EXISTENCIA DE LA ELA.

La Coral Luis
Nozal de Andorra
ofreciéd ayer un
concierto  para
dar a conocer la
labor que hace la
Asociacidn
Aragonesa de
Afectados  por
Esclerosis
L ateral
Amiotroéfica
(ARAELA) en la
provincia de
Teruel. El espec-
tadculo tuvo lugar
en el Espacio
Escénico de
Andorra y los B

integrantes de la coral salieron a can-
tar con las camisetas solidarias dise-
nadas para colaborar con la
Asociacion.

Anterior al concierto Ana Lépez vy
Marfa Gaudioso (Trabajadora Social y
Terapeuta Ocupacional de ARAELA)
explicaron que es la ELA y el trabajo
que en ella se esta realizando.

También se coloco una Mesa
Informativa a la entrada, en la cual los
asistentes al concierto pudieron cola-
borar con un donativo o la compra de
nuestros productos solidarios.

Desde ARAELA agradecer a nuestro
Tesorero José M? Arredondo por coor-
dinar dicha actividad, al Ayuntamiento
de Andorra por la cesién de sus insta-
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DIA MUNDIAL DE LA ELA:
MEDIOS DE COMUNIACION

Con motivo del Dia Mundial de la
ELA, personas pertenecientes a
ARAELA han estado en diferentes
medios de comunicacién 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:

- Sdbado 16 de Junio: El Peri6dico
de Aragén acudio a la Mesa
Informativa que estaba situada en
el Carrefour Augusta y nos realizo
varias fotos y preguntas para publi-
carlo tanto en la de papel como en
la digital.

- Lunes 18 de Junio: nuestra
Trabajadora Social fue entrevistada
en el programa “Estudio de
Guardia” de Radio Zaragoza.

- Lunes 18 de Junio: nuestra
Terapeuta Ocupacional fue entre-
vistada en el programa “Escuchate”
de Aragén Radio.

- Jueves 21 de Junio: nuestra
Trabajadora Social fue entrevistada
en la cadena Radio Ebro.

- Lunes 25 de Junio: entrevista a
nuestros socios Jesus y Consuelo y
a nuestra Trabajadora Social para

la Agencia de Comunicacidn Aragén
Press. Dicha entrevista ha salido
publicada en el siguiente enlace de
Aragén Digital: http://www.aragon-
digital.es/noticia.asp?notid=96974
&secid=9

- Viernes 29 de Junio: El Periédico
de Aragdn realiza una entrevista a
nuestra socia M? Jesls Alonso en
la que a parte de hablar de la ELA,
expresa su opinion sobre el COPA-
GO de los medicamentos.

- Aragén Televisién gravd un repor-
taje a nuestros socios JeslUs vy
Consuelo, que fue emitido en los
informativos del 21de Junio, Dia
Mundial de la ELA.

- Aragén Televisién gravd un repor-
taje a la Dra. Pilar Larrodé
(Neuréloga Hospital Clinico) vy a
Ana Loépez (Trabajadora Social
ARAELA), que fue emitido en todos
los informativos de dicha cadena el
dia 21 de Junio.

Por dltimo también nos gustaria
resaltar que la coordinacion de
todos estos medios de
Comunicacién ha sido llevada a
cabo por Mercedes y M? Jesis de
la empresa IDEASAMARES que
desde principios de afio estan tra-
bajando con nosotros.



\\\/ DIA MUNDIAL DE LA ELA:

/\ MESAS INFORMATIVAS

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

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:

-15 de Junio, Viernes: Centro Comercial: El Corte Inglés.

-16 de Junio, Sabado: Carrefour Augusta, Carrefour Actur. Jueves: Simply
(Tomés Bretén).

-19 de Junio, Martes: Hospital Miguel Servet de Zaragoza.

-20 de Junio, Miércoles: Hospital Clinico Universitario “Lozano Blesa” de
/aragoza.

-21 de Junio, Jueves: Supermercado Simply (C/ Tomas Breton n° 13).

-22 de Junio, Viernes: Hospital “San Jorge” de Huesca

Siempre hacemos mucho hincapié en la colaboracién de la gente para
poder realizar estas jornadas. Este afio nos ha sido posible poner todas

estas Mesas, pero con mucho esfuerzo de las personas que han colabora-
do, ya que han sido muy pocas y han tenido que estar muchas horas.

A todas ellas... Gracias por vuestro es_fuerzo, sabe-
mos que no siempre es facil.

Esperamos contar siempre con vuestra colaboracién,

y los que todavia no lo habéis hecho... ii0s esta-
mos esperando...!!
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DIA MUNDIAL DE LA ELA:
MESAS INFORMATIVAS
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— DIA MUNDIAL DE LA ELA:
“/ CHARLA INFORMATIVA

El pasado dia 20 de Junio, en el Salén de Actos del Hospital Clinico, a las 18:00
horas, tuvo lugar la Charla Informativa que desde ARAELA se organiz6 con moti-
vo del Dia Mundial de la ELA.

Los temas que se trataron fueron los
siguientes:

- "ELA — ESTADO ACTUAL 2012".
Ponencia a cargo de la Dra. Pilar Larrodé
(Neuréloga  del  Hospital  Clinico
Universitario), en la cual explicé aspec-
tos de gran interés para todos los asis-
tentes, como son:

- La Interaccion Genética-Ambiental.
- Los diferentes Fenotipos.

- Diferentes Mecanismos Etiopatogénicos.

- ELA Familiar.

- “Investigacion y Avances para el tra-
s—amientos de la ELA”. Ponencia a cargo
| de Dfia. Rosario Osta (Profesora de la
Facultad de Veterinaria).

Explicé los diferentes estudios que se
estdn haciendo en modelos Animales
en Aragon.

También vimos la comparacion de estu-
dios en modelos Animales y estudios
en pacientes con ELA.

Las dos ponencias resultaron muy inte-
resantes para todos los asistentes.

Desde aqui queremos agradecer a las dos ponentes su colaboracion siempre des-

interesada con nuestra Asociacion, y su labor diaria tanto en el tratamiento con
los enfermos de ELA como en la bisqueda de su curacion.
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DIA MUNDIAL DE LA ELA:
CORTOMETRAJE “ALMA"

El Dia 21 de Junio, con motivo de la cele-
bracion del DIA MUNDIAL DE LA ELA,
todas las Asociaciones de ELA de
Espafa acordamos reproducir en nues-
tra  ciudad  correspondiente el
Cortometraje "ALMA”

Se trata de “Una historia optimista
que pone en primer plano lo que
realmente importa de la vida.
Mikel, un joven de 34 afos que
padece ELA, con su mujer
Rosana y su hija Anne, nos ense-
na a disfrutar de las pequefas
cosas. Se enfrenta a la ELA con
entereza y valor. Junto con los
profesionales de los cuidados
paliativos, consigue encauzar la
dificil situacién en que se
encuentran, pero lo més impor-
tante se encuentra en el ALMA”.

En Zaragoza se proyect6 en el Centro
Joaquin Roncal (C/ San Braulio 5-7) a las
18:30.

En este acto primero se presentd la
Asociacion y se explicd en rasgos muy
generales que es la ELA, ya que habia
personas que nunca habian oido hablar
de ella. Después se paso a la proyeccion
del Corto.

Al finalizar el mismo, los asistentes ter-

Ling pemtdion NAToris Que Done o0 [wmes poans
kS Gt realveels |FOSrE 38 1 vala

minaron muy conmovidos con la historia
de Mikel, y se abrié un pequefo turno de
debate y comentarios.

Una vez mas, cumplimos con nuestro
Objetivo de dar a conocer la ELA.

Para todos aquellos que no pudis-
teis acudir, 0s animamos a que
acudais el proximo dia 14 de
Septiembre al Centro de IberCaja
Actur (C/ Antén Garcia Abril 1), a
las 19 horas, donde se emitira de
nuevo.
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Tal y como todos sabéis, el pasado 17 de
Junio, nos reunimos en el Restaurante “EL
TRIANON” para celebrar la Comida de
Hermandad, que ya como va siendo habi-
tual se realiza todos los afios.

Este afio el nimero de asistentes fue mas
alto que en afnos anteriores, hubo caras
nuevas, personas que era la primera vez
que acudian a esta comida. Esperamos que
pasaran un rato agradable, y que podamos
compartir este tipo de actividades a partir
de ahora con ellos.

A los que suelen acudir todos los afios y
este ano no lo hicieron por diferentes cau-
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DIA MUNDIAL DE LA ELA:
COMIDA DE HERMANDA_B

sas (cumpleanos, enfermedad, vacaciones,
Bautizos, etc...), desde aqui queremos
decirles que se les echd en falta.
Esperamos que en la proxima nos podamos
juntar todos y aumentar esta familia que
dia a dia se va tejiendo.

Solo nos queda animaros para que al afio
que viene podamos contar con vuestra pre-
sencia. iiViene muy bien pasar un ratillo
agradable, y olvidarse por un momento de
todas esas cosas que nos tienen preocupa-
dos..!!

Ana Jesus Lopez Clos.
Trabajadora Social ARA ELA.

a )
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DIA MUNDIAL DE LA ELA:
AGRADECIMIENTOS

Con motivo del Dia Mundial, ARA ELA quie-
re agradecer a las personas, empresas vy
entidades que han colaborado con Ia
Asociacién y nos han facilitado la realiza-
cién de los actos programados con motivo
de este dia.

Nos es grato resaltar...

* Al Hospital Clinico Universitario “Lozano
Blesa”, por cedernos el Salén de Actos para
la realizacion de nuestra Charla Informativa,
y especialmente a la profesional de
Relaciones Piblicas, Dfia. M? JesUs
Asensio por su gran organizacion en la pre-
paracién de la misma.

* A los Doctores Dna. Pilar Larrodé
(Neuréloga del H.C.U. Lozano Blesa), D.
José Luis Capablo (Neurélogo H. Miguel
Servet), por ayudarnos a difundir la existen-
cia de la ELA.

* A Dna. Rosario Osta, Profesora de
Genética en la Universidad de Zaragoza, por
su trabajo de investigacion en el conoci-
miento de la ELA.

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

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

* A todos los Medios de Comunicacién.

* 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 Asociacion estado presentes en las dife-
rentes Mesas informativas, acudiendo a los
Medios de Comunicacidn, participando en
las Actividades...

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

ZARAORTO S.L.

Pablo Remacha,17
(esquina Luis Aula)
Teleéfono: 976421843
50008 Zaragoza

ORTOPEDIA Gran Via

Direccion: Fernando El Catalico, 53
Telefono y Fax: 976568994
50006 Zaragoza
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El miércoles 27 de Junio el Colegio
Profesional de Fisioterapia de Aragdn organi-
76 una mesa redonda con motivo del dia
mundial de la E.L.A titulada " Experiencias
con Esclerosis Lateral Amiotréfica” dirigida a
profesionales, afectados y familiares.

Pese a la tormenta que cayd en el momento
de comienzo y que coincidia con un partido
de la seleccion espanola de futbol, el aforo
estaba bastante concurrido.

Los ponentes que participaron fueron:

-Dr. José Luis Capablo, Neur6logo del
Hospital Miguel Servet, que hablé de las
caracteristicas generales de la enfermedad.

-Dra. Rosario Osta, Profesora e Investigadora
de la Facultad de Veterinaria de la
Universidad de Zaragoza con la ponencia “La
investigacion  en  Esclerosis  Lateral
Amiotrdfica en Aragdn” en la que explico en
que se estd trabajando en cuanto a investi-
gacién en Aragon y en que punto de la
misma estan.

-Natalia Abadia. Delegada de BJ adaptacio-
nes cuya ponencia “Ayudas Técnicas para
E.L.A" versaba sobre que Ayudas Técnicas
son las que mas les demandan los enfermos
de E.L.A en cuanto a ayudas de comunica-
cion y avisadores.

-Francisco Martin, responsable de CANEM
que con la ponencia “Adaptabilidad vy
Elementos Electrénicos en la Terapia Asistida
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ACTIVIDADES:
MESA REDONDA

“EXPERIENCIAS CON ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA

con Animales” nos contd la experiencia que
tienen con enfermos de E.L.A y perros de
terapia.

-Marfa  Gaudioso, nuestra Terapeuta
Ocupacional cuya ponencia “Accesibilidad y
Productos de Apoyo en E.L.A" nos explico
algunas de las ayudas técnicas y adaptacio-
nes necesarias a lo largo de toda la evolucién
de la enfermedad.

-Estela Diges. Fisioterapeuta del Centro de
Fisioterapia El Carmen. Su ponencia “Caso
practico de E.L.AA: Tratamiento de
Fisioterapia“ contaba como trabaja en la
rehabilitacion de una enferma de E.L.A y su
abordaje desde el modelo neurolégico.

Por dltimo se proyect6 una video-entrevista
de una persona con E.L.A y cdmo ve ella su
dia a dia.

Queremos agradecer la presencia a todos los
que estuvisteis y al Colegio "\,

de Fisioterapia por su N
organizacion.




ACTIVIDADES: =
MESA INFORMATIVA EN CALATAYUD

El pasado dia 29 de Junio, la cantante Ambar Martiatu (Madrina de ARAELA),
ofrecié un Concierto, a las 20:15 en el TEATRO CAPITOL de Calatayud.

ARAELA estuvo presente en dicho concierto a través de la Colocacion de una
Mesa Informativa, con la cual se pretendié dar a conocer a la poblacion bilbilitana

los aspectos mas importantes de esta enfermedad y lo que supone padecerla.

iiMuchas
gracias
Ambar
por
ayudarnos
siempre
con nuestra
labor
de difusion!!
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¢QUE ES LA TELEASISTENCIA?

El servicio de teleasistencia domiciliaria es
un recurso que permite la permanencia de
los usuarios en su medio habitual de vida,
asi como el contacto con su entorno socio-
familiar, evitando el desarraigo y asegurando
la intervencion inmediata en crisis persona-
les, sociales o meédicas para proporcionar
seguridad y mejor calidad de vida.

Permite a las personas mayores y/o discapa-
citadas que viven solas y en situacion de
riesgo, entrar en contacto verbal con un cen-
tro de atencion especializada, pulsando el
botén de un medallén o pulsera que llevan
constantemente puesto las 24 horas del dia
y todos los dias del afio. Asimismo, se dis-
pone de unidades maéviles que en caso de
necesidad se trasladan al domicilio del usua-
rio para dar solucién a la emergencia surgi-
da, mediante la movilizacién de recursos.
Dentro del Programa de Teleasistencia domi-
ciliaria se prestan los siguientes servicios:

* Apoyo inmediato a través de la linea tele-
fonica a demandas de diversas drdenes;
angustia, soledad, asi como, accidentes
domeésticos, caidas, etc.

*Movilizacion de recursos ante situaciones
de emergencia sanitaria, domiciliaria o
social.

* Seguimiento permanente desde el Centro
de Atencién mediante llamadas telefénicas
periddicas.
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ATENCION SOCIAL:
TELEASISTENCIA.,

*Agenda, para recordar al usuario datos
importantes sobre toma de medicacin, rea-
lizacion de gestiones, etc.

Desde FUNDACION DFA nos han mandado
informacion del servicio de teleasistencia
que ellos ofrecen para personas mayores 0
con discapacidad que vivan solas, garanti-
zando una atencién personalizada las 24
horas del dia y los 365 dias del afio.

Su servicio incluye:

v Instalacion, alquiler y mantenimiento del
equipo.

v Contacto con los servicios médicos o de
emergencias.

v Comunicacion de incidencias a familiares.

Fundacion DFA, al estar integrados dentro
de COCEMFE ARAGON, nos ofrece unos pre-
cios muy interesantes.

Si alguno de vosotros estda pensando en
contratarlo, poneros en contacto con la
Asociacion y os haré llegar el folleto informa-
tivo.

Quedo a vuestra disposicion para cualquier
duda que os haya quedado o 0s surja.

Un afectuoso saludo:
Ana Jesus Lépez Clos.
Trabajadora Social ARA ELA.



ATENCION TERAPIA OCUPACIONAL:
COMO ELEGIR BIEN UAN SILLA DE RUEDAS.

COMO ELEGIR BIEN UNA SILLA
DE RUEDAS.

De un tiempo a esta parte una de las
cosas que mas me habéis solicitado es
el asesoramiento en sillas de ruedas, asi
que me parecio buena idea en este bole-
tin explicaros algunos consejos genera-
les para la eleccion de una silla de rue-
das.

Lo primero tener en cuenta que una silla
de ruedas esta considerada un producto
de apoyo que facilita la movilidad al
usuario que no puede desplazarse por si
mismo con otros dispositivos, facilitando
su autonomia y su integracion social a la
vez que mejorando su calidad de vida.

A la hora de elegir una silla de ruedas
hay que tener en cuenta la patologla del
usuario ( en nuestro caso esta clara la
patologia), el sitio donde se va a vivir, la
persona que la va a utilizar y las condicio-
nes que lo rodean.

Antes de comprar una silla de ruedas
hay que tener en cuenta distintos aspec-
tos y os aconsejo que me llaméis para
asesoraros y poder dar con la mejor
opcion para cada usuario.

Una de las dudas que tenéis que resolver
es si quereis una silla de ruedas manual
0 una silla de ruedas eléctrica. Vamos a
ver cOmo son cada una:

-Una silla de ruedas manual es
impulsada por el usuario a través de

los aros de propulsion que llevan las
ruedas traseras o por el acompafan-
te mediante las empufaduras que
se encuentran en el respaldo de la
silla. Pueden ser de rueda trasera
grande o pequena. Plegable o no,
etc.

-Una silla de ruedas eléctrica es
aquella que dispone de una bateria
que impulsa la silla. Se dirige
mediante un jostick. Tiene ruedas
pequefas y no todas son plegables.
Son mas pesadas que las sillas
manuales (unos 80 Kg mas o
menos).
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ATENCION TERAPIA OCUPACIONAL:
COMO ELEGIR BIEN UAN SILLA DE RUEDAS.

COMO ELEGIR BIEN UNA SILLA DE RUEDAS.cont.

Yo aconsejo tener una de cada. La silla de ruedas eléctricas va a dar mucha autonomia porque no vais
a depender de nadie para ir a los sitios y en el caso de ir acompafados vuestro acompafante llega-
ra a los sitios mucho mas descansado. La silla de ruedas manual la aconsejo si vais a ir a sitios que
tenéis dudas si estan adaptados 0 no porque no es lo mismo levantar una silla de ruedas manual a
una silla de ruedas eléctrica cuyo peso es de unos 80 kg mas los del usuario.

Otra de las consideraciones a tener en cuenta son las medidas de la silla. La silla debe de ser de tu
medida. Si es mas grande o mas pequefa de las medidas correctas puede ocasionarte distintas lesio-
nes en el cuerpo. También hay que conocer las distintas medidas de las zonas de paso mas frecuen-
tes como son los ascensores de tu vivienda o la puerta de acceso.

También hay que tener en cuenta que la E.L.A es una enfermedad neurodegenerativa por lo que las
necesidades van a ir cambiando a lo largo del tiempo. Estos cambios van a repercutir en las adapta-
ciones de la silla de ruedas; hard falta un reposacabezas, distintos cojines antiescaras, etc.

En el caso de la silla de ruedas eléctricas la evolucion puede
hacer que se requieran cambios en los jostick para manejar
la silla, pasando al manejo de la silla mediante movimiento
de cabeza, soplido o que sea el acompafante el que mane-
je el jostick desde la empunadura.

Existen también sillas de ruedas basculante vy sillas de tran-
sito. Si queréis mas informacion no dudéis en llamarme.

Como (ltimo consejo os digo que antes de comprar una silla _
de ruedas CONTACTEIS conmigo para poder tener un buen asesoramiento.

Un saludo:

Maria Gaudioso
Terapeuta Ocupacional de ARAELA
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COLABORACIONES DE EMPRESAS

Supermercados SIMPLY, por tercer afio
consecutivo ha colaborado econdmica-

mente con nuestra Asociacion, para =

poder sufragar los gastos que conlleva SIMPL
el proyecto “Atencion integral a afecta-

dos de ELA".

Desde ARAELA queremos agradecer
enormemente esta colaboracion, asi

como su participacion en otras activida- IiMuchas graCiaS

des que van surgiendo durante el afio. par Colaborar
CANON: Dado que la fotocopiadora que con ARAELA!

teniamos en la Asociacion era muy vieja
y se estropeaba muy frecuentemente,
solicitamos de su colaboracion con la
donacion de una mas nueva y actual. can 0“
Su respuesta fue afirmativa, y en una

semana desde nuestra solicitud nos la
trajeron e instalaron.

ARAELA durante todo este aflo no ha parado de presentar proyectos a diferentes
Instituciones para poder mantener la Asociacion y los servicios que desde ella se ofrecen. A
dia de hoy todavia no se ha recibido contestacion de ninguna de las Instituciones, por lo que
0s podéis imaginar los esfuerzos que diariamente hacemos para que todo salga adelante.
Es por ello que os solicitamos colaboracién en todas y cada una de las cosas que desde la
Asociacion os proponemos, asi como que lo hagéis extensible a cuantas mas personas
mejor.

Por Ultimo os facilitamos nuestros ndmeros de cuenta, por si alguno quiere colaborar con un
donativo. Sabemos que no son momentos buenos para nadie, pero por muy pequefo que sea

a nosotros nos ayuda mucho.

LA CAIXA: 2100 2867 65 0200031094
CAJA INMACULADA: 2086 0011 42 3300407392
IBERCAJA: 2085 0141 92 0300413513
CAJA NAVARRA 2054 2094 16 9156798770




Utilizando la imaginacién para conseguir recur-
sos con el Objetivo de seguir ofreciendo servi-
cios a nuestros enfermos (Psicdloga, Trabajo
Social, Terapia Ocupacional, Fisioterapia, etc...),
la Asociacion ha montado una “TIENDA SOLIDA-
RIA”, desde la cual toda la recaudacion que se
obtiene con la venta de sus productos va desti-
nado integramente a la Atencién Multidisciplinar
de los afectados de ELA.

Por el momento contamos con 2 productos que
son muy atractivos tanto por u disefio como por
su precio.

- "CAMISETAS SOLIDARIAS” con un dise-
no exclusivo para ARAELA, realizado por la
marca KUKUSUMUXU. Es un dibujo que expresa
la ayuda y compromiso que debemos adquirir
con este colectivo 1iNos necesitan!!

Son camisetas de verano. Tenemos para
Hombre, Mujer y Nifios.

El precio es:

- Hombre y Mujer: 15 €

- Nifos: 12 €

Tenemos de diversos colores: Rojo, Azul, verde,
Morado, Amarillo (Disponibilidad segin tallas).
Necesitamos que todos colaboréis con la venta.
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TIENDA SOLIDARIA

iiSon camisetas que ahora para el verano van
bien con todo!! Han tenido muchisimo éxito, ya
vamos por el cuarto pedido.

Agradecer enormemente a todos los que habéis
colaborado con la venta 6 comprando camise-
tas, y a los que todavia no lo habéis hecho deci-
ros que 0S esperamos, que vais a estar muy gua-
pos, y que a partir de ahora la vamos a utilizar
como simbolo representativo en la Asociacion,
utilizandola en Mesas Informativas, Actividades
de Difusion, etc...

Contra mas vendamos, mejor para la Asociacion
iiEs de todos y para todos!!

Al AT




TIENDA SOLIDARIA

- "ELITAS SOLIDARIAS”. Es un proyecto
que ha tenido gran aceptacion. Consiste en la
venta de Broches, Diademas y Coleteros de
nuestra “ELITA". Ya llevamos mas de 500 unida-
des vendidas.

Debemos de ayudar todos en la venta, ya que
este afo estan las cosas muy dificiles y debe-
mos sacar recursos econdmicos de diferentes
sitios.

El precio de nuestras ELITAS es:

-Coleteros y Broches: 5€/unidad.

-Diademas: 7€/unidad.

Todo aquel que todavia no se haya pasado por la
Asociacion a por su ELITA puede colaborar de la
siguiente manera:

El proyecto de “ELITAS Solidarias” va a consistir
en lo siguiente:

1°. Vendiendo ELITAS entre sus amistades. Todo
aquel que pueda se llevara para ofrecérselas a
sus familiares, vecinos y amigos, y asi entre
todos podremos colaborar con la Asociacion.

2°. Todo aquel que tenga una tienda, o alguien
de su confianza tenga un establecimiento donde
se puedan vender, les elaboraremos un cartel
con “TIENDA SOLIDETALLISTA, para que desde
alli nos puedan ayudar con la venta. Después los
anunciaremos en nuestra web como estableci-
mientos que colaboran en este proyecto con
ARAELA.

iiSI TODA VIA NO LAS TIENES TE
ESPERAMOS, SON UN EXITO
ASEGURADO!!

Asi mismo informaros de que tanto las CAMISE-
TAS como las ELITAS también se pueden adqui-
rir a través de nuestra web. El enlace de nuestra
tienda virtual es el siguiente:
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TODO LO QUE REALMENTE NECESITE SABER..

Todo lo que realmente necesité saber, lo aprendi en el Jardin de Infancia.

La mayor parte de lo que realmente necesito saber acerca de cémo vivir, qué hacer
y como ser, lo aprendi en la guarderia.

La sabiduria no estuvo en el final de mi carrera universitaria, sino en la guarderia.
Estas son las cosas que aprendi:

Compartir todo.

El juego limpio.

No pegues a la gente.

Poner las cosas donde las encontraste.
Ordenar tu propio desorden.

No cojas las cosas que no son tuyas.
Pedir perdén cuando le haces dafio a
alguien.

Lavarse las manos antes de comer.
lirar de la cadena del bafo cuando

hayas terminado. Y
Todos los dias, tratar de aprender algo, pensar un poco, dibujar, pintar, cantar, bailar,
Jugar y trabajar.

Cuando salgas al mundo, vigilar el tréfico, darse la mano y permanecer juntos.
Aves, animales, plantas pequenas - todos mueren. Nosotros también.
Recuerda la palabra mas importante de tu primer libro: Mira.

Creo que todos deberian tener galletas calientes y leche fria a las tres, todas las tar-
des. Todas las naciones deben poner las cosas donde las encontraron y ordenar su
propio desorden. iCuanto mejor seria el mundo!

Y sigue siendo cierto, no importa la edad que tengas, que cuando vas por el mundo,
lo mejor es tomarse de las manos y permanecer juntos.

Adaptado de Todo lo que realmente necesité saber, lo aprendi en el Jardin de Infancia por
Robert L. Fulghum
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DESCANSE EN PAZ

Adelaida Cerezo
Maria Jeslis Benito
Jorge Serrano
Javier Allue
Victor Martinez
Carmen Artal

"Por muy larga que sea la tormenta el sol

siempre vuelve a brillar entre

las nubes." (Khalil Gibran)
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El domingo 17 de junio se realizaron las
Asambleas Ordinaria y Extraordinaria de
ARAELA, celebradas en Restaurante
“TRIANON”, sito en la C/Marceliano
Isabal n® 5 de Zaragoza. Estuvieron alre-
dedor de 15 personas y dio comienzo a
las 12:45h, en segunda convocatoria.

Se trataron los siguientes temas:

1°. - Lectura y aprobacion del acta de la
asamblea anterior. Aprobada por unani-
midad

2°. - Lectura y aprobacion de la Memoria
anual de 2011.

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

- Actividades a cargo de la Trabajadora
social: atencion y asesoramiento a los
enfermos y socios; tramites administra-
tivos para la asociacion y socios; prepa-
racion y presentacion de proyectos a
entidades publicas y privadas; coordina-
cion de las actividades de la asociacion,
preparacion del boletin, etc.

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

- Fisioterapia a cargo de los profesiona-
les de la empresa ARA SALUD a domici-
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RESUMEN ASAMBLEA GENERAL

Y EXTRAORDINARIA

lio y en sus instalaciones.

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

- Terapia Ocupacional: Asesoramiento al
enfermo generalmente en sus domici-
lios.

- 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.

- Publicacion de un boletin informativo.

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

- Participacion en diferente Actividades
de difusion: Expofamilias, XIV Carrera por
la Integracion, Visita a los Hospitales de
Huesca, Dia Mundial de las
Enfermedades raras, Concierto Solidario,
Mercadillo Solidario, etc.

- Gestion y préstamo del Sistema de
Comunicacién IRISCOM.



RESUMEN ASAMBLEA GENERAL

Y EXTRAORDINARIA

3°. - Lectura y aprobacion del Balance
Econdmico del afio 2011, expuesto por
el Tesorero Jose M? Arredondo.
Ingresos provenientes de:

Cuotas socios, Donaciones, Loteria = 35980.61€
-Subvenciones = 15216.40 €

TOTAL DE INGRESOS 51197.01 €
Gastos:

-Personal = 32593.33 €
-Otros (Teléfono, Material fungible,
Transporte, Divulgacion) = 27518.51 €

TOTAL DE GASTOS 60111.84 €
Balance = - 8 914.83 €

Viendo el Balance final, nos podernos
hacer a la idea de lo ajustado que anda
nuestro presupuesto, y la necesidad que
tenemos de obtener diferentes Recursos
Econdmicos

4°, - Presupuesto para el afio 2012.
Expuesto por el Tesorero Jose M@
Arredondo.

Ingresos = 47650.00 €

Gastos = 47650.00 €

59. - Proyectos para el afio 2012.
Debido al momento actual que nos
encontramos, son escasas las subven-
ciones que a dia de hoy han salido con-
vocadas. Desde ARAEALA se esta traba-
jando mucho en presentar proyectos a
todas las Instituciones tanto publicas
como privadas en las que dentro de las
Bases de la Convocatoria podemos optar
a ellas.

6°. - Propuestas y preguntas.

- Cobro de Cuotas: Debido al incremento
en la Cuota un socio preguntd sobre el
sistema que se habia seguido para lle-
varlo a cabo. Se explicé y no hubo ningln
problema.

- Concierto Solidario 2012: Se explicé lo
que se va a hacer y quedamos en que
todas las personas que tengan empre-
sas conocidas y crean que a lo mejor
pueden colaborar como patrocinadores,
se les hard llegar una copia del proyecto
para empezar a moverlo.
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Una vez finalizada la Asamblea Ordinaria,
dio comienzo la Asamblea Extraordinaria
con la eleccién de los miembros de la
Junta Directiva, quedando constituida
por:

Presidente: Jesus Labarta Echegoyen.
Vicepresidente: Pilar Galve Casorran .

Secretario: José Angel Baselga.

Tesorera: José M? Arredondo.

RESUMEN ASAMBLEA GENERAL

Y EXTRAORDINARIA

Vocales:

-Pilar Clos Navarro.
-Luisa Lombardo Pineda.
-Susana Pelegrin.

-Pablo Pelegrin Nuno.
-Lourdes Royo.

-M? Jesus Alonso.

-M? Josefa Vicente.
-M? Dolores Aliaga.
-Pilar Simdén

* Para todo aquel que no asistid, os recordamos
que tenéis toda la documentacién en la
Asociacion a vuestra disposicion.
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_— NOTAS INFORMATIVAS
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CORREOQ ELECTRONICO

Muchos de vosotros disponéis de email, y en la Asociacién no tenemos cons-
tancia de vuestra direccion. Os agradeceriamos a todos que tengéis, que nos
enviéis un email a nuestra direccidn (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.

OFRENDA DE FLORES 2012:

Por segundo afno consecutivo ARAELA ya ha presentado la solicitud para la
participacion en la Ofrenda de Flores.

Para todos aquellos que estéis interesados en salir con la Asociacién en
Septiembre os informaremos de los horarios y lugar de Salida que nos adjudi-
can.

Asi mismo comunicaros que podéis hacer extensiva esta invitacion a familia-
res, amigos, vecinos, etc...

iiOjala seamos un grupo grande!!

LOTERIA DE NAVIDAD.

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

Este afio se han reservado 20000 €, 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 aho pasado colabor6 en la venta, este afio
no quisiera o pudiera hacerlo, comunicarlo en la Asociacién (976133868 ¢
info@araela.org)

VACACIONES DE VERANO

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

Reanudaremos el funcionamiento de la misma el 3 de Septiembre.

iiFELIZ VERANO A TODOS...!!



Estas son las asociaciones ELA:

CONFEDELA

(CONFEDERACION DE ASOCIACIONES
DE ELA)

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

Fax provisional: 963 83 69 76

E-Mail: confedela@gmail.com

ASOCIACION ESPANOLA DE ESCLEROSIS
LATERAL AMIOTROFICA (ADELA)

C/ Emilia n® 51 - Local

28029 Madrid.

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

www.adelaweb.com

Asturias: ELA PRINCIPADO

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 : 50 € anuales
Cuota voluntaria:— € anuales

COLABORADOR
Cuota minima : 25 € anuales

Aportacion unica_—_________ € anuales

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

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

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

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

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



