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Queridos amigos y colaboradores:

Aprovecho una vez mds esta revista para
agradecer a todos la ayuda que nos prestan.

La asociacién se queda con un poco, con la
esperanza de que si toca, pueda gastarlo en
investigar, que realmente es lo que interesa.

Espero que los Reyes, nos traigan los papeles
para que todos los que quieran puedan en-

A G R A D E ( I M I E N T 0 S trar en el ensayo clinico el préximo afo.

A LA FUNDACION ALIMERKA FELIZ NAVIDAD Y ANO NUEVO
Por la donacidn de articulos realizados a esta asociacién, tanto de parte de todos los que trabajamos aqui.

para uso de ésta, como lo donado para un afectado concreto.

A LAS FAMILIAS DE M2 José Alvarez

Marisol Ferndndez, Amparo Picé, José M2 Rodriguez,
por la donacién de materiales de ayudas técnicas. 03
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21 de Junio

DIA MUNDIAL DE LA ELA

Con motivo del Dia Mundial de la ELA celebrado
el dia 21 de Junio, este afio se llevaron a cabo las
siguientes actividades entre la que destacamos una
jornada dedicada a enfermos y familiares.
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El dfa 16 de Junio la Asociacién
coloc6é mesas informativas y peti-
torias en los centros comerciales
CARREFOUR de la Fresneda,
EL CORTE INGLES de Avilés
y en el supermercado EL AR-
BOL de Llaranes. Como todos
los afos, agradecemos la co-
laboracién prestada por la Aso-
ciacién Asturiana de Esclerosis
Multiple dejéndonos utilizar sus
huchas para hacer la cuestacién.

Asimismo, damos las gracias a la
asociacion de Céncer de Avilés y
a la Asociacién de Amas de Casa
y de Vecinos de Llaranes por el
tiempo que estas entidades nos
regalan, participando en las me-
sas informativas.

En el transcurso de un acto ce-
lebrado en Gijén, en la Colegiata
de San Juan Bautista, se proyectd
el 21 de junio por primera vez en
Asturias el documental ;Cémo
estds pap4?, que muestra las di-
ficultades diarias de una persona
afectada de ELA.

Tras la proyeccién del video, D.
Enrique Ferndndez Garrido, ge-
rente de COCEMFE-ASTURIAS
hablé sobre la Ley de Autonomia
Personal, lo cual dio paso a un
interesante debate, en el que in-
tervino D. José Vega, director de
la Obra Social de CAJASTUR.

PINCELADAS Revista

Damos las gracias a la empresa
“Grupo Iniciativas” de COCEM-
FE-ASTURIAS, tanto por la
ayuda técnica prestada para el de-
sarrollo de la Jornada, como por
la cesién de materiales, candn,
ordenador portétil, pantalla, etc.

Otra de las actividades realizadas
por ELA tuvo lugar el 28 de Ju-
nio, en el hotel AC los Ferranes de
Gij6n. Consistié en una pequena
Jornada dedicada a enfermos y fa-
miliares, teniendo como ponente
a la Dra. Carmen Pascual, del
Hospital de Silicosis, Unidad de
Ventilacién. La doctora informé
sobre las distintas opciones que
tiene el enfermo de ELA para
llevar una vida mds cémoda con
los medios de que se dispone en
la mencionada unidad. La Dra.
Pascual insistié reiterativamente
que todo paciente afectado de
ELA, solicite a su neurélogo una
cita con UVI de silicosis, para ser
valorado, aunque el enfermo no
lo considere necesario.

A continuacién, la logopeda de
la Asociacién, Olga Diez, hablé
sobre la importancia que tiene
la logopedia para el afectado de
ELA, y los distintos ejercicios y
comunicaciones alternativas que
existen en el caso en que se llegue

a perder la facultad normal del
habla.

Foto 1: De izda. a dcha. Enrique Ferndndez,

Maria José Alvarez y José Vega en la presentaciin
de la pelicula ;Cémo estés papa?

Foto 2: Dra. Carmen Pascual en la Jornada para
enfermos y familiares.

Foto 3: Olga Diez. Logopeda de la asociacién
Ela Principado.

Informativa
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SITUACION DEL ENSAYO DE

TERAPIA CELULAR EN FASE I/I1
EN 10 PACIENTES DE ELA

LUGAR DE LA REALIZACION DEL ENSAYO
Hospital Virgen de la Arrixaca y Morales Meseguer de
la ciudad de Murcia

El ensayo consta de tres partes y tiene una duracion
total de tres anos, a contar desde la 12 fase.

12 FASE

Seleccién de los afectados que intervendrdn en el en-
sayo: Esta etapa se inicié en febrero y tiene una dura-
cién de 6 a 8 meses, asi que para septiembre/octubre se
realizard la primera operacién

22 FASE

Inicio de la primera intervencién experimental (cuando
el primer afectado cumpla los requisitos exigidos en la
12 etapa), consistente en la obtencién de células madre
adultas de la médula ésea de cada paciente. Tras su pro-
cesamiento en el laboratorio, aquéllas se trasplantaran,
mediante técnicas de neurocirugia, en varios segmentos
de la medula espinal enferma.

32 FASE
Tiene una duracién de 12 meses y en ella se realizardn
estudios de seguimiento y serdn evaluados los resulta-
dos que se enviardn a la Agencia Espanola del Medica-
mento 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 contempla la opcién de solicitar
tras las primeras evaluaciones, la solicitud del ‘“uso compa- NOTA

sivo” por ser un ensayo huérfano de medicamento. ® Actualmente se han operado cinco afectados. Se operan a

razén de dos al mes.
Ya se ha intervenido al primer afectado. Fue el 7 de

septiembrey los resultados respecto a la operacion y al ® Una vez operados, se les controla telefénicamente hasta
posoperatorio han sido los esperados por los especia- los tres meses, que vuelven a revision al hospital y luego
listas). la proxima operacion se realizard el viernes a los seis.

21 de septiembre. ;Esto ya estd en marcha! Abora hay

que esperar la evolucion y evaluacion que hay que ® Se necesita un determinado tiempo para ver la evolucién y
realizar durante 12 meses. No hay que olvidar que es para solicitar el uso compasivo.

un experimento.

de la Asociacion ELA Principado 05
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ENTREVISTA

EZEQUIEL
MARTI BONMATI

:Qué es la malnutricién y cuidndo
se produce?

La malnutricién se produce por
exceso o por defecto en la ingesta
de uno de los tres macronutrientes
(aztcares, grasas o proteinas), o de
uno o mds de los cincuenta micro-
elementos como son las vitaminas,

Jefe Clinico de la Unidad de Nutricién del Servi-
cio de Farmacia del Hospital General de Valencia.
Recientemente se le ha otorgado el PREMIO ADE-
LANTE 2007. En la siguiente entrevista nos da
consejos practicos para los afectados de ELA, fa-
miliares y cuidadores.

las sales minerales y otros compo-
nentes, cuando se absorben mal o
se dan con deficiencia. El problema
de la malnutricién es que provoca
un mayor nimero de patologias y
enfermedades, y que ante los medi-
camentos se reaccione de forma
anémala.

PINCELADAS Revista

sPorqué una persona afectada
puede estar desnutrida?

Las dos principales causas por las que
un afectado de ELA puede desarro-
llar malnutricién si no estamos aten-
tos son: por la dificultad de ingerir
de forma espontdnea el alimento, lo
cual condiciona que se coma menos
cantidad y que redesarrollen estados
carenciales. Ademds en la ELA hay
un metabolismo elevado, se con-
sume mds energfa y hay un mayor
gasto de ese organismo.

La suma de que ingerimos menos y
el metabolismo consume mds puede
provocar malnutricién.

Entonces, ;una persona afectada
de ELA necesita comer mds de
lo que normalmente tendria que
comer?

Habria que estudiar si la persona estd
comiendo menos y ver si ademds es
una Persona con hipermetabolismo.
Si apareciera malnutricién habria
que dar suplementos alimenticios lo
antes posible.

¢Qué problemas relacionados con
la desnutricién se producen a con-
secuencia de la enfermedad?

El alimento mds importante es el
agua, si se reduce su ingesta se pro-
voca deshidratacién por lo que las
secreciones son mds densas, hay
mas dificultad de eliminar el moco,
mds facilidad de crecimiento de
gérmenes y de infecciones en la mu-
cosa pulmonar. A su vez se retine la
orina, aumentando la posibilidad de
infeccién de la misma.

Informativa
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“LA MALNUTRICION EN LA ELA FAVORECE EL ASIENTO DE OTRAS PATOLOGIAS

Y QUE SE REACCIONE DE FORMA ANOMALA ANTE LOS MEDICAMENTOS” .

Otro aspecto adverso asociado a la
deshidratacion serfa que puesto que
para respirar necesitamos la muscu-
latura diafragmdtica y bronquial, si
estamos desnutridos estos musculos
trabajan peor y pueden aumentar los
problemas e infecciones serias respi-
ratorias. También se aumentan las
posibilidades de tlceras por presién
al mantener una misma postura.

¢Cuénto debemos comer?

Habria que hacer un estudio indi-
viduo por individuo, pero en ge-
neral entre 30-35 kilocalorias por
Kg. y dia y respecto a las protei-
nas, en vez de 0,8 gramos/Kg./dfa,
que seria lo habitual, subirlo a 1,2
o 1,5. Es decir, tomar alimentos
un poco mds densos en energfas y
proteinas.

;Y de agua?

Existe una norma que dice que unos
30-35 ml. por kilo de peso, lo que
debe ser unos dos litros. Hay que to-
marla de forma espaciada para que se
absorba y se reparta mejor. Puede ser
en forma liquida o semiliquida.

:Cémo sabemos si bebemos la
cantidad apropiada de agua?

Hay que beber la cantidad suficien-
te para orinar entre 1 y 1 %2 litros de
agua todos los dias. Si notamos que
orinamos menos hay que aumentar
la dosis de agua. Otra caracteristica
serfa si notamos que tenemos la len-
gua, la piel y las mucosas secas.

:Qué debemos hacer si notamos
una pérdida de peso?

Se recomienda recurrir a suplemen-
tos artificiales o de farmacia, que son
o suplementos liquidos o en forma
de tarrina tipo natilla o flan.

:Cudl seria la postura adecuada
para la deglucién?

Incorporado, con dos posiciones
muy bdsicas: adelantando la bar-
billa facilitamos que el alimento se
vaya al estémago y no al pulmén y
en segundo lugar retener un poco la
respiracién antes de tragar.

:En qué momento hay que dar
el paso de comida “normal” a
otra con espesante?

El paso lo dictamina el notar difi-
cultad para tragar particulas s6lidas
pequenas o que le hacen toser. En-
tonces se pasa a texturas puré, semi-
solidas, yogur...

¢Cudndo debemos colocar una sonda?
Lo antes posible, porque asi la per-
sona estd en las mejores condiciones
para que las posibles complicaciones
derivadas de la técnica (puncién,
problemas de respiracién etc.). De
hecho en otras dreas es una prictica
habitual en medicina que en inter-
venciones quirtrgicas que luego van
a impedir la ingesta de alimento, es-
tando la persona sana, se le coloca la
sonda antes de operar entendiendo
que en el futuro la va a necesitar.

<Los pacientes también lo ven asi?
Tendemos a retrasar las decisiones.
El paciente ve que es un medio arti-
ficial, algo a lo que tenemos respeto,
y suele retrasar la decisién, aunque
la experiencia que todos refieren es
que hay un antes y un después, te-
niendo mds tiempo para ellos y para
realizar otras actividades.

:Ademds de la mejora de bienestar,
supone también una mejora para

la salud?

Toda la medicacién se le da por la
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sonda con mds facilidad, sin pro-
blemas de atragantamiento, por lo
que es muy util.

:Qué debe hacer el familiar

o cuidador si observa un
atragantamiento?

Tienen que estar preparados para
dos maniobras bdsicas: golpear la
espalda en primer lugar, y apretar
con el pufo cerrado por debajo
del esternén, con el pulgar hacia
adentro. Asi la presion hace que el
aire intragastrico empuje a lo que
estd obstruyendo la traquea. Hay
que practicarla varias veces, porque
cuando llega el momento que se
necesita cunde el pdnico y es mejor
estar preparados.

:Qué podemos hacer si aparecen
nduseas y vomito en la toma de
alimento?

Lo normal es facilitar su expulsién,
no intentar tragarla. Ayudarse de
una palangana e intentando contro-
lar que los nervios no nos compli-
que mis la situacién.

:Algunos recomiendan beber cer-
veza o gelatinas? ;Que opina?
Todo lo que sea aumentar la ingesta
de liquidos es beneficioso. Ademds
la cerveza contiene antioxidantes
naturales por lo que incorpora un
valor afadido. La gelatina es una
forma de beber agua reduciendo los
riesgos de neumoaspiracién.

:Adonde acudir en caso de duda?
Lo ideal es tener localizado a per-
sonal sanitario con experiencia en
la ELA. El acceso al neurdlogo,
neumologo, logopeda, rehabilitador
y especialista en nutricién deberia
ser lo mds didfano posible.




Los ejercicios propuestos a continuacién son al-
gunos ejemplos de cémo intervenir en la terapia
logopédica. Puede que no siempre puedan reali-
zarse todos los ejercicios, o tal vez haya que hacer
ciertas modificaciones. Es importante por ello
consultar bien con el foniatra bien el logopeda.

LABIOS

> Lanzaremos besos al aire procurando juntar
ambos labios antes de lanzar el beso.
Estiramos y proyectamos los labios (sonrisa-
morrito).

> Sujetaremos por detrds de los labios y por de-
lante de los dientes un botén sujeto con un
hilo dental. Tiraremos suavemente mientras la
persona que tiene el botén intenta que no se le
escape.

> Sujetaremos un ldpiz entre los labios, sin bajarlo
ni levantarlo durante un tiempo. Se puede em-
pezar contando hasta 5, 8, 10..., 15.

LENGUA
> Sacamos y guardamos la lengua.

> Llevamos la lengua de una comisura labial
a otra.

> Chasquearemos la punta de la lengua contra el
paladar duro. Cuidado no chasquear con la par-
te lateral o posterior de la lengua. Primero con
la boca abierta, luego con los dientes cerrados.

> Con la punta de la lengua tocaremos el labio
superior y a continuacién el inferior.

> Arrastramos la lengua por todo el paladar de
adelante a atrds y viceversa.

>Empujaremos con la punta de la lengua el
depresor de madera que sujetard el terapeuta
haciendo fuerza en el sentido contrario.

PINCELADAS Revista

LOGOPE

ORGANOS FONO

DIA

M. Orbicular
de los labios

M. Mentoniano

MUSCULOS MASETEROS

> Realizamos ejercicios de masticacién con
una goma tubular de unos 15-20 cm.
de largo. Se coloca sobre los molares, y
se mastica, primero a un lado y luego al
otro.

MUSCULOS BUCCINADORES

>Llenamos una jeringa (con émbolo) de
agua y la colocamos en la boca. Se suc-
cionard el agua sin empujar el émbolo con
las manos.

PALADAR BLANDO

> Provocaremos el bostezo abriendo la boca
y realizando una inspiracién profunda via
bucal (tomamos aire por la boca).

P> Simulamos nduseas.

>Sujetando la lengua con una gasa se ar-
ticulan los fonemas /k/ y /g/.

dlustracién M* Jesis Diez Rodriguez

Informativa

M. Buccinador

M. Masetero



TERAPIA OCUPACIONAL

Por Susana Redondo Caicoya

LAPOSTURAENILA
SILLLA DE RUEDAS

El tamafio de la silla de ruedas te debe permitir que
estés comodo y proporcionarte un buen apoyo. La lon-
gitud éptima del asiento es aquélla que estando bien
sentado deje un espacio de unos dos-tres dedos entre
la cara posterior de la articulacién de la rodilla y el fi-
nal del asiento. Si es demasiado corto, los muslos no
se apoyan en el asiento en toda su longitud de forma
que se acumula mayor presién en las nalgas. Si es de-
masiado largo se puede producir tensién en la zona de
detrds de la rodilla. Esto dificultard también a que se
obtenga el soporte adecuado del respaldo, ya que la
persona tenderd a deslizarse en el asiento para evitar
la tensién.

EL RESPALDO DE LA SILLA DE RUEDAS TIENE QUE
OFRECER APOYO SUFICIENTE PARA LA COLUM-
NA VERTEBRAL. ASIMISMO, EL RESPALDO DEBE
DE ESTAR LIGERAMENTE RECLINADO PARA QUE
LA FUERZA DE LA GRAVEDAD RECAIGA SOBRE
EL PECHO DEL USUARIO AYUDANDOLE A MANTE-
NERSE ESTABLE EN LA SILLA.

La anchura adecuada del asiento serd aquélla en la
que quede un espacio para poder colocar una mano
de forma vertical entre la parte externa del muslo y/o
caderas y el borde lateral del asiento. Una silla de-
masiado estrecha puede causar tdlceras por presién y
si es demasiado ancha la persona tenderd a no sentarse
simétricamente.

Las caderas deben permanecer en una flexién de 90°.
Por otro lado, los reposapiés deben soportar los pies de
forma segura y estar al menos a 5cm por encima del
suelo.

El respaldo de lasilla de ruedas tiene que ofrecer apoyo
suficiente para la columna vertebral. La altura ade-
cuada variard segtn la fuerza del tronco de la persona.
Asimismo, el respaldo debe de estar ligeramente re-
clinado para que la fuerza de la gravedad recaiga sobre
el pecho del usuario ayuddndole a mantenerse estable
en la silla. Un respaldo completamente recto hace que

. V 4

la fuerza de la gravedad recaiga sobre los hombros del
usuario por lo que éste tenderd a reclinarse hacia de-
lante para compensarlo. Un respaldo demasiado recli-
nado resulta incémodo porque el usuario ve reducido
su campo visual.

Los reposabrazos estdn bien ajustados si te permiten
apoyar los antebrazos con los codos en flexién de unos
900. Si los reposabrazos son demasiado altos, los hom-
bros quedardn forzados hacia arriba, dando lugar a do-
lores musculares en la zona cervical. Si los reposabrazos
estan demasiado bajos, la persona tenderd a dejarse caer
hacia un lado cuando los utilice.

de la Asociacion ELA Principado




PSICOLOGIA

ALIVIAR EL
SUFRIMIENTO...

LoS ENFERMOS PRESENTAN SUS MALESTARES Y LESIONES AL MEDICO COMO PERSONAS; ESTO ES

LO QUE EXPERIMENTAN SUBJETIVAMENTE DE MANERA MAS DIRECTA Y LO QUE SUELE MOTIVARLES

A BUSCAR ALIVIO. SE PRESENTAN A Si MISMOS COMO INDIVIDUOS, Y SON PRECISAMENTE ESOS

INDIVIDUOS LOS QUE DEBEN CONSTITUIR EL PUNTO DE PARTIDA DE LA CURA Y LOS CUIDADOS

(HASTINGS CENTER, |996).

De las conclusiones de este informe se deriva
que los fines de la medicina en la actualidad
deben ir mds alld de la curacién de los enfer-
mos y el alargamiento de la vida. La medi-
cina debe poner especial énfasis en aspectos
como la prevencion de enfermedades, la pa-
liacion del dolor y el sufrimiento, situando
a un mismo nivel el curar y el cuidar, y
advertir contra la tentacién de prolongar la
vida indebidamente.

Una persona sufre cuando experimenta
o teme que le ocurra un dano fisico o psi-
colégico/social que valora como una amena-
za importante para su existencia o integridad
psicoldgica, social y/u orgdnica(fisica) y, al
mismo tiempo, cree carecer de recursos para
hacer frente con éxito a esta amenaza®.

No hay que olvidar que la experiencia de
sufrimiento es una semsacion subjetiva, y
este aspecto debe ser tomado en cuenta a
la hora de su evaluacidén. Por lo tanto, para
disminuir el sufrimiento experimentado por
una persona, deberemos evaluar el grado de
amenaza con que son valorados determina-
dos estados o sensaciones por la persona que
sufre la enfermedad.

En consecuencia, si pretendemos aliviar el
sufrimiento de una persona deberemos iden-
tificar aquellos sintomas, situaciones, etc.

1)

PINCELADAS Revista Informativa
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SE ENTIENDE POR DAR A APOYO EMOCIONAL LA
CREACION DE UNA RELACION “TERAPEUTICA” EN LA
QUE EL ENFERMO NO SE SIENTA JUZGADO, NI MAR-
GINADO, SINO ENTENDIDO Y AYUDADO PARA PODER
CONFRONTAR, DESDE LA ACOGIDA Y EL RESPETO,
SUS TEMORES, DESEOS Y NECESIDADES.

que son valorados por la propia persona enferma como
una amenaza importante desde su punto de vista, que
no tiene porque coincidir con el nuestro ni con el de
otras personas en la misma situacién de enfermedad, y
tratar de atenuarlos.

;Como podemos nosotros, profesionales, familiares y
amigos que estamos cerca de personas afectadas de
Esclerosis Lateral Amiotréfica, ayudarles a paliar
en mayor o menor medida ese sufrimiento? Un buen
punto de partida es procurdndoles apoyo emocional.

Se entiende por dar a apoyo emocional la creacién de
una relacién “terapéutica” en la que el enfermo no se
sienta juzgado, ni marginado, sino entendido y ayudado
para poder confrontar, desde la acogida y el respeto, sus
temores, deseos y necesidades®. En esta labor deben
participar, ademds de los profesionales, familiares, ami-
gos y todas aquellas personas que estén unidas de uno u
otro modo a la persona enferma mediante un vénculo
afectivo significativo para ambas partes.

. V 4

Respetemos el derecho de la persona enferma a sentirse
mal y a que afloren los sentimientos mds tristes y dolo-
rosos, ayuddndoles a compartir la carga emocional desde
la empatia, pongdmonos en su lugar. Si creemos nece-
sario inducir algin cambio en la actitud de la persona
enferma, es importante tener en cuenta que es mds fdcil
motivar al cambio desde la persuasién, argumentada
con razones, que desde la imposicién. El “dar consejos”
sin preguntar y escuchar tienden a aumentar la incer-
tidumbre y la ansiedad de la persona enferma. Debemos
preguntar, y evitar presuponer.

Intentemos ayudarles a incrementar sus recursos, no
prestando atencién Unicamente a las incapacidades de-
rivadas de la enfermedad sino a las potencialidades que
esa persona puede ser capaz de desarrollar.

Referencias Bibliograficas

(1) Hastings Center (1996). Goals of medicine:
setting new priorities. Traduccién castellana: Los
fines de la medicina, 2005. www.fundaciongri-

fols.org.

(2)Bayés, R.(2001). Psicologia del sufrimiento y
la muerte. Barcelona: Martinez Roca.

(3)Arranz, P, Barbero, ]., Barreto, P, Bayés, R.
(2003). Intervencién emocional en cuidados Pa-
liativos. Modelo y protocolos. Barcelona: Ariel.
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TRABAJO SOCIAL

LEY DE PROMOCION DE LA
AUTONOMIA PERSONAL Y

ATENCION A LAS PERSONAS EN
SITUACION DE DEPENDENCIA

ESTA LEY RECONOCE LAS DISTINTAS SITUACIONES
DE DEPENDENCIA Y LA PROTECCION DE LAS MISMAS
MEDIANTE UN CATALOGO DE SERVICIOS Y PRESTA-
CIONES ECONOMICAS VINCULADAS A UN SERVICIO,
PARA CUIDADORES NO PROFESIONALES O DE ASIS-
TENCIA PERSONAL.

PINCELADAS Revista Informativa

La Ley de Promocién de la Autonomia Personal y
Atencidn a las Personas en Situacién de Dependencia,
establece un sistema que reconoce las distintas situacio-
nes de dependencia y la proteccién de las mismas me-
diante un catédlogo de servicios y prestaciones econémi-
cas vinculadas a un servicio, para cuidadores no
profesionales o de asistencia personal y por ello la
participacién econémica de la persona reconocida
en situacién de dependencia en base a su capacidad
econémica, comprendiendo en ésta tanto la renta
como el patrimonio.

La Resolucién del BOPA del 9 de Noviembre regula
provisionalmente la determinacién de la capacidad
econdmica y la participacién de las personas benefi-
ciarias del Sistema para la Autonomia y Atencién a la
Dependencia (SAAD) en el dmbito del Principado de
Asturias.

Dice que estdn obligadas a participar en la financiaciéon
de las prestaciones econdmicas y servicios del Sistema
aquellas personas a las que se les haya reconocido,
mediante la valoracién establecida legalmente, la
situacién de dependencia en Grado I1I en sus Niveles
2y 1,yaprobado un plan individual de intervencién
con las prestaciones econémicas correspondientes
en el afio en curso y cumplan los requisitos de ca-
pacidad econémica que se establecen en la presente
Resolucion.

Se consideran rentas o ingresos computables los bie-
nes y derechos de los que disponga la persona depen-
diente, derivados tanto del trabajo como del capital, asi
como cualesquiera otros sustitutivos de aquéllos. Se en-
tenderd por rentas del trabajo las retribuciones, tanto
dinerarias como en especie, derivadas del ejercicio de
actividades por cuenta propia o ajena.
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Como rentas de capital se computard la totalidad de
los ingresos que provengan de elementos patrimonia-
les, tanto de bienes como de derechos, considerindose
segln sus rendimientos efectivos. Se considera patri-
monio de la persona dependiente el conjunto de bienes
y derechos de contenido econémico de que sea titular,
con deduccién de las cargas y gravimenes que dis-
minuyan su valor, asf como de las deudas y obligaciones
personales de que deba responder.

La capacidad econémica del beneficiario del SAAD,
serd la resultante de sumar a la renta final, un porcen-
taje del valor del patrimonio neto que supere el minimo
exento a efectos del Impuesto sobre el Patrimonio de
acuerdo con la siguiente escala:

a) 6% del valor del patrimonio neto a los beneficia-
rios mayores de 75 afos.

b) 5% a los comprendidos entre los 74 y los 65 afos.
¢) 4% a los comprendidos entre los 64 y los 55 afos.
d) 3% a los comprendidos entre los 54 y los 45 afos.
e) 2% a los comprendidos entre los 44 y los 35 afios.

f) 1% a los comprendidos entre los 34 y los 25 afios.

Hay excepciones (VER BOPA del 9/11/2007).

¢COMO SE ACREDITA LA CAPACIDAD
ECONOMICA DE LAS PERSONAS
BENEFICIARIAS DEL SAAD?

Se realizard mediante la presentacién a la Consejeria
de Bienestar Social (y por ello a la trabajadora social
del centro de servicios sociales correspondiente) de la
siguiente documentacién:

a) Declaracién de ingresos y bienes de la persona be-
neficiaria y del cényuge o conviviente de hecho, en su
caso, conforme un modelo tipo.

b) Original y fotocopia de la declaracién del impuesto
sobre la renta de las personas fisicas, correspondiente
al dltimo ejercicio.

¢) En el caso de no tener obligacién legal de reali-
zar declaracién del IRPE junto a la correspondiente
certificacién de la Agencia Tributaria, presentard
documentos acreditativos de la totalidad de las rentas
percibidas durante el ejercicio(segiin BOPA).

d) Original y fotocopia de la declaracién del Impuesto
del Patrimonio correspondiente al tltimo ejercicio.

e) Sin perjuicio de lo previsto en las letras “a” y “b”
anteriores, las personas beneficiarias deberdn presen-
tar autorizacién expresa en favor de la Administracién
del Principado de Asturias para comprobar la veraci-
dad y exactitud de los datos econémicos alegados por
los interesados.

Las cuantias mdximas de las prestaciones econémicas
vinculadas a los servicios, por cuidador no profesional
del entorno familiar y por asistencia personal serdn:

Cuantias mdximas de las prestaciones econémicas

por Grado y Nivel para el afio 2007

tipo de prestacién grado III - nivel 2  grado III - nivel 1

Prestacién econdmica

780 €/ 585 €/me:

vinculada al servicio e !
Prestacién econdmica

para cuidados en el 487 €/mes 390 €/mes
entorno familiar

Prestacién econdmica 780 €lmes 585 E/mes

de asistencia personal

de la Asociacion ELA Principado
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Se fijard la cuantia definitiva en cada caso de acuerdo con la capacidad econémica de las
personas beneficiarias, aplicando un porcentaje de las mismas en base al Indicador Pu-
blico de Renta de Efectos Multiples (IPREM) conforme a lo siguiente:

- PRESTACION ECONOMICA -

capacidad econémica para cuidados en

segiin [IPREM vinculada al servicio el entorno familiar de asistencia personal
de 0 a 0,75 veces 100 100 100
de 0,75 a 1,5 veces 90 95 90
de 1,5 a 2,5 veces 80 90 80
de 2,5 a 3,5 veces v 70 85 70 v
de 3,5 a 4,5 veces 60 80 60
mds de 4,5 veces 50 70 50

La determinacién de la cuantia individual de las prestaciones econémicas en cualquiera
de sus modalidades se efectuard en funcién de la dedicacién horaria de los cuidados, de
acuerdo con la tabla que se establece a continuacién, de tal manera que en la dedicacién
completa se percibird la prestacién integra, en la dedicacién parcial el 50% y en la dedi-
cacién media serd proporcional al nimero de horas de cuidados:

> Dedicacién completa (160 6 mds horas/mes).
> Dedicacién media (entre 80-159 horas/mes).

> Dedicacién parcial (menos de 80 horas/mes).

NOTA: informacién obtenida del bopa de 9 de noviembre de 2007, ante cual-
quier duda dirigirse a dicho boletin oficial ya que aqui se presenta un resumen
que puede dar lugar a confusién.

El TELEFONO GRATUITO 900 220 031 DE INFORMACION sobre la Ley de
la Dependencia estd operativo desde el pasado dia uno de octubre, de lunes a viernes,
en horario de 09:00 a 14:00 horas y de 17:00 a 20:00 horas.

MATERIALES DISPONIBLES

>1 Silla de ruedas pequena. Th— .. \ R, |
materi men A ol 8
Ifos ateriales que actualmente se >1 Aspirador de flemas. - \ - \
tienen almacenados, son para de- b1 Aba de inod - ) T . ™
jar de forma gratuita. Solamente Ll el neglone - ‘\ ; e s e \ .
tenéis que llamar a la Asociacién > 1 Programa para ordenador de T L A U 5 W S b
y pedirlos. La tinica condicién es reconocimiento de voz (se instala). N\ 5 & /A
devolverlos en las mejores condi-  >1 Adaptador para llaves. N L B 3a - =
i i : ’ b - K - L . B
ciones posibles una vez que por el > Gomaespuma para cubiertos y boligrafos. | Lo @Y N
motivo que sea dejen de utilizarse. S LS 2
> 1 Reborde para platos. b oA T b )
S b k
Agradecer una vez mis, a las perso- > 1 Pufio universal. A P
nas que donaron los materiales de >4 Timbres inalimbricos. | < A2 :
. ’ : ¥ =
que disponemos. >1 Amplificador de voz. L3 \ >
>2 Cojines antiescaras. "\ i
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ACTUALIDAD ELA

HOMENAJE A NIEVES BERENGUER

Nos hemos enterado por la revista ADELANTE que
la Junta de Gobierno del Ayuntamiento de Elche ha
acordado, a peticién de un buen nimero de colectivos
socia-les de la ciudad (Asociacién de Enfermos de ELA,
Asociacién de Mujeres Guadiana, Asociacién de Veci-
nos de El Toscar, UGT, Fundacién Didgenes etc.), rea-
lizar un sentido homenaje a la ilcitana Nieves Berenguer
por su excepcional trabajo en materia sociosanitaria.

Fundadora de la Asociacion de Ayuda a Enfermos de ELA
en Elche de la que fue presidenta. Afios mds tarde ocu-
paria ese mismo cargo, pero esta vez en la Federacién de
la Comunidad Valenciana. Ademds ha estado al frente
de la Fundacién Didgenes para la investigacién, cuya
aportacién ha impulsado un ensayo pionero con células
madre para buscar un tratamiento para la enfermedad.

Asi, el Ayuntamiento ha resuelto denominar al espacio
publico situado en el interior de la calle Obispo Bo-
rrachina en el barrio del Toscar: “Jardin de Nieves Beren-
guer”. La Asociacién de ELA de Asturias nos sumamos
a este homenaje y damos las gracias a Nieves, por esa
dedicacién de anos, destinados a luchar por y para el
enfermo de ELA.

También queremos felicitarla por esa Cena a la que
acudieron tantas personas que tienen la suerte de te-

y Consumo.

UL

nerla como amiga. Por dltimo le damos las gracias por
facilitarnos a esta asociacién consejos, fotos para los car-
teles, etc siempre que la hemos necesitado.

ENHORABUENA

SANIDAD IMPULSA LA
INVESTIGACION EN LA ELA

El Consejo de Ministros ha aprobado el Plan de Te-
rapias Avanzadas en el dmbito de la Medicina Rege-
nerativa del Ministerio de Bernat Soria, que se enmarca
dentro del Plan de Investigacién Biomédica que co-
menzard a desarrollarse el préximo ano.

Esta medida pretende localizar alternativas terapéuticas
para doce patologias que en la actualidad no cuentan
con un protocolo terapéutico y entre las que se encuen-

tra la ELA.

Las partidas destinadas a investigacién cuentan en el
proyecto con un 25% mds de presupuesto que este
ano. En la foto, Bernat Soria, ministro de Sanidad

de la Asociacion ELA Principado
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MANUEL GANCEDO

Queridos amigos:

Esta es una carta que una ami-
ga de Manuel nos pidié que pu-
blicdsemos en las revistas de las
asociaciones de ELA.

Por si alguno de vosotros no ha
otdo hablar de él, voy a contaros
un poco su historia, seguro que
alguno la conoce. ..

Manuel (actualmente) es un
enfermo de ELA, que denuncia
tanto en prensa como en las tele-
visiones la imposibilidad de ver

a su hija.

Manuel es un psicélogo que segiin
nos cuenta, una vez separado, su
esposa considerd que no es bueno
que su hija pase tiempo con él,
ya que al ser afectado de ELA, el
contacto entre ellos podria perju-
dicar a la nifia.

Aunque los juicios los va ganan-
do Manuel, ella apela y con ello,

mds tiempo pasa sin verla.

——— A R ]

g P"“;«"

T .mq

Esther y Manuel.

Carta de Esther a la revista Pinceladas

Mi nombre es Esther, conoci a
Manuel hace 17 anos, entonces él
era para mi un companero de tra-
bajo en el Hospital donde compar-
tiamos nuestras labores de Monitor
de tiempo libre y asistente social.
Muy pronto Manuel, gracias a su
tenacidad, consiguié una plaza
como psicélogo en ese mismo hos-
pital. Perteneciamos al equipo mul-
tidisciplinar de un centro donde se
trataban a personas de toda Espafia
con importantes dificultades a nivel
clinico y psicosocial.

Manuel siempre dié6 muestras de
ser un afanado profesional y com-
panero, muy implicado e interesado
en el caso de cada paciente que tra-
taba, respetuoso y serio. Ademds de
sus buenas formas y una apariencia
impecable pronto se convirtié en un
compafero solicitado y admirado.

PINCELADAS Revista

Alli es donde le conocié Helena que
entonces trabajaba como auxiliar
administrativo, iniciaron un noviaz-
go y de tal relacién nacié la pequena
Helena.

Las circunstancias laborales se tor-
naron dificiles para Manuel, no tan-
to por su entrega y dedicacién como
por diferentes circunstancias politi-
cas de la empresa, tras ello llegd
tambien la separacién y el inicio
de una enfermedad que me atrevo
a relacionar con los serios conflictos
emocionales a los que vi enfrentarse
a Manuel.

Puedo asegurar que Manuel estaba
enamorado de su pareja, Helena, y
desde que la pequena Helena nacié
siempre le vi atento a que su creci-
miento y formacion se realizaran de
forma amorosa y natural. Siempre

Informativa
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senti el carino de Manuel hacia su
mujer y su hija. Y tanto antes como
despues de la separacién, su hija
gozaba de un carifio que en nuestras
conversaciones y limitados encuen-
tros podia observar. Recuerdo como
Manuel estimulaba la autoestima de
la pequena, cuidaba de su alimen-
tacién y adn asi intentaba siempre
que tuviera una educacién firme (no
exceso de televisién, ni regalos in-
necesarios, cuidaba los horarios de
descanso...) y un sin fin de detalles
mas que seria bonito poder detallar.

Para Manuel ademds, su hija es lo
més importante y se esfuerza por
poder transmitirle todo su amor,
proteccion y dirigir una buena edu-
cacién para ella. A pesar de sus limi-
taciones fisicas ha seguido en con-
tacto con su ex-mujer, los profesores
y estd dispuesto a salir en cualquier
medio de comunicacién y empren-
der cualquier accién reivindicando
su derecho y su responsabilidad de

padre.

Manuel esta lleno de AMOR, es
mi mejor amigo y alguien capaz de
dar el mejor de los consejos y orien-
taciones. Soy una persona bastante
relacionada a nivel social, incluso
profesional, y puedo decir que la
opinién de Manuel es una de las que
més me importa. Es una persona lo
suficientemente inteligente, llena de
sentimientos y comprensivo como
para depositar en él mi confianza,
y hay muchas mds personas que
aprenden y confian cada dia en él.
Es una persona lo suficientemente
humilde para reconocer que ahora
hay dolor y rabia en su interior y es
por ello por lo que ha pedido que
en este caso sea yo la que hable. Para
evitar expresar su ira.

Su madre, Magda, es una mujer en-
tregada, con cardcter y llena de amor,
capaz de dar acogida al corazén mds
herido, quizds porque la experiencia
de su vida la ha hecho aprender y
evolucionar de una forma especial
y es, sin duda, una abuela ejemplar
para cualquier nifio y nifa. Magda
es una mujer ejemplar.

Manuel y Magda merecen su derecho
a ¢jercer su papel de padre y abuelayy,
lo que es mis, lejos de ser un pro-
blema para la pequena Helena, el
ejemplo y la dignidad de ambos creo
que es el mejor regalo, la mejor he-
rencia que puede recibir un corazén
aun infantil y también un adulto.
Ese AMOR vy esa entrega que, por
desgracia, en nuestra sociedad a veces
queda relegado tras la muralla de las
apariencias y la falsa riqueza y tantos
intereses que a veces, a menudo, cie-
gan a la humanidad.

Sélo hay una riqueza que merece la
pena: el Amor. El AMOR que mu-
chas personas ya adultas cuando mi-
ran hacia atrds echan en falta de sus
progenitores y formadores. Cuanto
mejor serfa la sociedad si nuestras
relaciones estuvieran mds llenas de
AMOR. Y Manuel esta lleno de
Amor para su hija. Esta es una rea-
lidad tan grande como que él tam-
bién precisa del amor de su hija, de
su Unica y querida hija.

Ojald mi pequena pero fiel descrip-
cién ayude a facilitar los encuentros
de un padre y una hija.

Maria Esther Castafieda Martin
Diplomada en Trabajo Social.
Amiga y companiera de
Manuel Gancedo Roji
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CAMINO
DE SANTIAGO

Tibia luz de amanecer,
la vida se alborota

y yo, de un salto,

me pongo en pie.

Bajo un cielo que vi asomar
inmensamente azul
comienzo a andar.

La distancia cada vez me llama
con mas fuerza,

como una sirena,

y la mirada ya sélo espera,

divisar COMPOSTELA.

Peregrino
como ayer otros lo fueron también,
siguiendo el camino de Santiago.

Quiero vivir esa emocién
de subir cada escal6n
y abrazar al fin a Santiago.

Viejo camino que ain estas tendido,
con los brazos abiertos
viéndonos pasar.

Tu indiferencia no es mds
que ese amor del sabio
que todo ha visto ya.

Cuintos llegaron, \
cudntos desmayaron,
cudntas razones,

cudntos decepciones

cuéntas llagas se han ido curando *
camino de SANTIAGO.
o
o
Por Narciso Bermiidez /
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NUTRICION

:COMO CALCULAR EL PESO IDEAL? EN I A E I A
Peso Ideal = 50+0,75 (TALLA en centimetros - 150)

PESO en Kilogramos

(ALTURA en metros)?

Indice de Masa Corporal =

GASTO METABOLICO BASAL (GMB)
GMB hombres = 66,47 + (13,75xP) + (5xT) - (6,76xE)
GMB mujeres = 655,1 + (9,56xP) + (1,85xT) - (4,68xE)

P= Peso corporal en Kg T= Altura en cm E= Edad en afios

RECOMENDACIONES
NUTRITIVAS BASICAS EN LA ELA

Necesidades Caléricos = 30-35 Kcal / Kg / dia
Necesidades Proteicas = 1,2-1,5 g / Kg / dia - =
Glucosa Minimo de = 100 g /dia [

Grasas Minimo = 20 g / dfa |
Agua = 35 ml / Kg / dia \

* Tablas orientativas, en caso de dudas consultar
siempre con el profesional: el nutricionista m—— —

MICRONUTRIENTES CON
CAPACIDAD ANTIOXIDANTE

D> Vitaminas A, Cy E. D> Taurina.

D> Beta-Carotenos. D>N-Acetil cisteina.
D> Coenzima Q10. D> Licopeno.

D> Selenio. D> Resveratrol.

D> Glutamina.

CHARLA INFORMATIVA PARA ENFERMOS Y FAMILIARES

10 DE ENERO a Ias 17 h. en el HOTEL AC LOS FERRANES DE G1ION
Avd. Oviedo n° 15 (junto a Hipercor Costa Verde).

Con la presencia de los doctores ALBERTO GARCIA (neurdlogo) v PILAR G. ENTERRIA (nutricionista) del Hptal. Central de Asturias

Ambos médicos especialistas estan muy comprometidos con los afectados de ELA y su principal anhelo estd en mejorarles su calidad de vida.
Es dificil poder encontrar personas tan concienciadas, que se interesen y trabajen en pro de esta enfermedad. Por todo ello os animo a acudir
y hacer todas las preguntas que se consideren oportunas, para saber méas sobre la ELA.
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Ortopedia y Ayudas Técnicas

Ponemos a su disposicion:

Servicio técnico propio.
Gestién de ayudas econémicas.
Servicio post-venta personalizado.
Asesoramiento y orientacién para adaptacién de viviendas.
Servicio web para mayor informacién sobre nuestros productos.

Camas (Conjunto hospitalario) Silla de ducha y W.C. mévil 6358E Sillas eléctricas QUICKIE GROOVE

iil[l.ll“]mm &

&
i ¥

Scooter eléctrico 5-342 Rampa plegable Silla Eléctrica STORM XS Silla Subescaleras Aparato de
(med. RI HE 5001} posicionamiento

ORTOPEDIA Y AYUDAS TECNICAS GARMAT
C/ Covadonga, 4 - 33530 Infiesto (Asturias)
TIf./Fax: 985 711 032 - garmat@garmat.org - www.garmat.org



“Darlo todo,

es dar el 100 ,,g
Al

F. Alonso

PRESTAMO HIPOTECARIO 100%

Hasta el

100

del valor de tasacion.

Sin

Hasta

40

anos de plazo.”

902 105 005 _ cajAstur
Www.cajastur.es Se trata de ir por delante.



