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LA CALZADA: Ateneo Obrero de La Calzada, 1 - Teléfono: 985 18 14 07

EL LLANO: Rio de Oro, 37 - Teléfono: 985 18 52 40
ZONA CENTRO: Palacio Valdés, 2 (Gota de Leche) - Teléfono: 985 18 28 20
COTO: Plaza de la Repuiblica, s/n - Teléfono: 985 18 17 40
CONTRUECES: Rio Narcea, 2 - Teléfono: 985 18 15 24
ARENA.: Canga Argtielles, 16 y 18 - Teléfono: 985 18 16 20
NATAHOYO: LaEstrella, s/n - Teléfono: 985 49 19 69

GIJON - SUR: Ramén Areces, 7 - Teléfono: 985 18 16 42

PUNTOS DE INFORMACION

MONTEANA: Centro Civico de Monteana - Teléfono: 985 31 18 77

LA CAMOCHA: Charles Chaplin, s/n - Teléfono: 985 13 60 11
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David Villa.

| dia 19 de Febrero en el Hotel

AC a las cinco de la tarde, se
realizé una charla para enfermos y
familiares de ELA, cuyos ponentes
fueron el Dr. Jesis Mora Pardina
y Diha. M2 Teresa Salas, neurélogo
y psicéloga, respectivamente, del
Hospital Carlos lil.

Este Hospital es el unico en Espana
que actualmente esta realizando
un ensayo clinico, a doble ciego,
con enfermos de ELA con farmacos.

Un ensayo clinico a doble ciego se rea-
liza con enfermos que se someten a el
voluntariamente donde ni el investi-
gador ni el enfermo saben lo que cada
uno esta tomando, una parte del gru-
po toma el medicamento y otra parte
toma un placebo, para poder compa-
rar los resultados.

El plazo para presentarse como volun-
tario a este estudio termino el 26 de fe-
brero. Anteriormente a esta ponencia se
realiz6 la Asamblea General de socios.

La Asociacién de Enfermos Musculares
(ASEMPA ) celebré una espicha en “El
Terreru” de Carbayin Alto, con el fin de re-
caudar fondos destinados a la Fundacién
Isabel Gemio.

También los equipos Rayo Carbayin y
Sporting, ambos en la categoria de in-
fantiles, disputaron un partido de futbol,
cuyo arbitraje corrié a cargo del colegia-
do asturiano Manuel Enrique Mejuto y al
finalizar del partido también acudié Da-
vid Villa. Disfrutamos de un dia muy agra-
dable a pesar del frio que hacia.

Aprovechando la ocasién y dado que la
“Plataforma de enfermos de ELA” estan
haciendo una pagina Web con la foto de
varios famosos para reivindicar la investi-
gacion de esta enfermedad. Les solicita-
mos a ambos el poner la camiseta con el
slogan “LA ELA EXISTE” para hacerles una
foto a lo que aceptaron ambos.

Mejuto ademas nos sorprendio al apare-
cer con la camiseta puesta durante todo

el partido.

GRACIAS A LOS DOS.

|
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Encuento en Galicia con la
asociacion de Esclerosis Lateral Gallega

or fin hemos hecho el viaje a Galicia, concretamente a
Ferrol. Digo esto por que la semana anterior a mitad de
viaje nos rompid el coche.

Nos hemos encontrado con una gente que aunque son po-
cos tienen muchas ganas de luchar y con muchas iniciativas.
Es posible que no sepais que han tenido un pequefio pro-
blema, primero no habia ninguna Asociacién en Galicia y en
mes y medio aparecieron dos sin saber una de la otra, una en
Corunay la otra en Ferrol.

La que se llamaba ASGAELA (es la que conociamos por los Nos marchamos a las 19,30 horas con la certeza de

periddicos) ha pasado a llamarse ELGA (Esclerosis lateral ga-  que viendo el espiritu de lucha de Carmen, Andrés y
llega).Hemos aprovechado la comida (por cierto deliciosa) Min (los tres afectados con los que hemos estado) y
para ademas de disfrutar de su compania intercambiar mu- los miembros de la Junta, ELGA tiene que salir ade-
chas ideas. lante seguro.

Como CONFEDELA creo que tenemos trabajo por hacer. Ya Nos hemos ofrecido con mucho gusto, por cercania

sabéis que mi manera de pensar es que el enfermo no tiene @ colaborar en todo lo que necesiten. Gracias a todos
denominacién de origen como el vino. por lo bien que nos habéis hecho sentir.

David Villa con ELA PRINCIPADO

| pasado dia 12 de Febrero, y con motivo

de la visita del Valencia Club de Futbol a
Gijon, David Villa recibié en el Hotel AC Los
Ferranes amablemente a varios miembros de
nuestra asociacioén.

En el encuentro Villa nos mostré su voluntad
de colaboracién para con nuestra causa ce-
diéndonos su imagen para la elaboracién de
un péster de cara al dia Mundial de la ELA.

Durante la entrevista Villa fue informado de
la naturaleza de la enfermedad y objetivos de
nuestra entidad entregandole numeroso ma-
terial escrito al respecto.

Nuestro agradecimiento a Salvador Gonzalez
“Voro”, delgado de campo del Valencia C.F,
por ejercer de mediador para el encuentro asi
como al personal del Hotel AC Los Ferranes. David Villa junto a Juan Salas psicdlogo de Ela Principado.
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Los enfermos canarios de
esclerosis lateral amiotrofica

reclaman la creacion de unidades de atencidn especializada en los hospitales

aEsclerosis Lateral Amiotrdfica (ELA) es Il Jornada del Mediterraneo sobre la ELA
una enfermedad degenerativa de tipo = -
neuromuscular por la cual las motoneu- ld \ _— ' —

ronas disminuyen gradualmente su fun-
cionamiento y mueren, provocando una
paralisis muscular progresiva (de pronds-
tico mortal, pues en sus etapas avanzadas
los pacientes sufren paralisis total) que se
acompana de una exaltacién de los reflejos
tendinosos (resultado de la pérdida de los
controles musculares inhibitorios).

=

Esta enfermedad la padecen dos o tres per-
sonas de cada 100.000 habitantes. La espe- B
ranza de vida desde el diagnéstico es de 3 k ‘
a 5 anos y sélo el 10 por ciento sobrevive =
10 anos. La principal reclamacion de los pa-
cientes es la mejorar de la organizacién de Los dias 11y 12 de diciembre se celebro la Il Jornada del Mediterra-
la atencion es hospitales. (Noticia publicada neo sobre la ELA.
por Acfi Press. Las Palmas de Gran Canaria).

El dia 11 se celebré en Las Palmas, en el salén de actos Colegio de

Dia mundial de las médicos. Asistieron unas 40 personas y hemos tenido el gusto de ver

como se ofrecieron varias personas tanto para hacer la pagina Web,

enfermedades raras como para tratar de hacer una Delegacion. El dia 12 se celebré la Jor-

as de 3 millones de personas tienen nada en Tenerife en el Hospital Pez Azul, con la asistencia de unas 30

Muna “Enfermedad Rara” en Espaia. personas y la participacion de la presidenta, en un programa de la
De éstos, mas de 2 millones se han senti- Television Local hablando de la ELA.

do discriminados alguna vez por motivo
de su enfermedad. El desconocimiento, 2 =
la falta de informacidn, la escasez de in- :
vestigacion, la precaria experiencia de los
profesionales, la ausencia de especialistas
y la falta de coordinacién entre los exper-
tos son algunas de las razones que llevan
a las personas con enfermedades raras a
sentirse excluidas del Sistema Nacional de
Salud.

Las Asociaciones de enfermos Muscula- Alactoacudio Javier Antuiia en representacion de la Agencia Asturiana para la Discapacidad.

res del Principado de Asturias (ASEMPA), realizaron un acto ludico-informativo, el domingo 28 de febrero en el pa-
de Neurofibromatosis (ASNEFI), de Co- seode Begofa de Gijon, que consistié en una suelta de globos y la lectura
rea Huntington, de Ataxias, de Esclerosis de un manifiesto reivindicativo para dar a conocer a la opinién publica
Multiple,de hemofilia y ELA Principado, las demandasy necesidades de las personas con enfermedades raras.
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Fallece Emilio Ferreres,
presidente de ADELA- CV

Emilio Ferreres, la foto fue publicada en el niimero 21 de la Revista Adelante con motivo de la inauguracién de su exposicion “Colores para la vida”.

milio Ferreres, de 46 anos, esta-

ba afectado por la ELA, una en-
fermedad degenerativa que por el
momento no tiene cura y la cual le
producia falta de movilidad en los
brazos y dificultades para hablar y
tragar. Desde hace 8 afos presidia
en la Comunidad Valenciana la aso-
ciacion de enfermos de ELA (ADELA-
CV), a la que ha dedicado todos sus
esfuerzos por luchar por los dere-
chos de los afectados por esta enfer-
medad y mejorar su calidad de vida.

Entre los proyectos impulsados por
Emilio destaca la creacién de los

Dice la cancién:

Premios ADELANTE, instaurar nuevos
servicios en la asociacién como la lo-
gopedia y la fisioterapia, la creacion
de una pelicula documental y diverso
material divulgativo para dar a co-
nocer la enfermedad. Mantuvo rela-
ciones con instituciones publicas y
privadas y con los medios de comu-
nicacion para mostrar la realidad de
una enfermedad desconocida por
la mayor parte de la sociedad. Ade-
mas luché por dar atencion a todas
las familias, impulsando la creacién
de una Confederacion Nacional
de Asociaciones que desde el afo
pasado es ya una realidad: CONFE-

LA MUERTE DE UN AMIGO Y COMPANERO

CUANDO UN AMIGO SE VA, ALGO SE MUERE EN EL ALMA...

DELA. Entre otros reconocimientos
el mas reciente es el Premio Amigos
del Foro Espafiol de Pacientes 2009.

Su ultimo proyecto fue retomar los
pinceles, su gran pasion, y crear una
coleccién de cuadros con fines bené-
ficos para la asociacién. Bajo el titulo
“Colores para la vida” expresé con el
colory con las formas sus sentimien-
tos y preocupaciones mas intimas. El
pasado mes de diciembre inauguré
su muestra en Valencia, con gran éxi-
to de critica y publico, vendiendo el
mismo dia de la inauguracién una
cuarta parte de la coleccién.

iCON ESO NOS QUEDADOS!

Un poco de ese alma, se nos ha muerto a muchos con

la pérdida de Emilio. Ademas de amigo y compafiero he-

mos perdido una gran persona.

Recordaremos siempre el gran amor a su familia, su
alegria, su espiritu de lucha por su enfermedad y por la

Nuestro mas sentido pésame a su familia y a la Aso-

ciacion por esta pérdida fisica insustituible, aunque

de tantos, sus ganas de hacer las cosas bien, a su Malva-

rrosa, a la vida...

sabemos que todos los que le conociamos le tendre-
mos muy presente en toda nuestra la vida.



Arturo, de 35 afos y natural de Gijon, esta
casado y es padre de dos hijos. Arturo nos
acerca su experiencia personal con la Ela, de
singular valor, al haberla conocido en primer
lugar como miembro de la familia de una per-
sona afectada y, posteriormente, como pacien-
te. Vaya de antemano nuestro agradecimiento

mas sincero por su testimonio.

i{Cuando y como tuviste el primer
contacto con la ELA?

El primer contacto con la enferme-
dad fue después de que se lo diag-
nosticaran a mi suegra, hace ya mas
de cinco anos, y fue todo un “shock”
para la familia. Desgraciadamente,
hace aproximadamente un afo, em-
pecé a experimentar sintomas que
yo consideraba extrafios y, coinci-
dencias de la vida, ahora yo tengo
Ela también.

i{Crees que recibiste el

apoyo médico y humano necesario?
En mi caso yo opté por el diagnésti-
co de un médico particular, al tener
la experiencia previa de la tardanza
en el diagnéstico de mi suegra (unos
tres afnos). Una vez que obtuve el
diagndstico si que creo que tuve el
apoyo necesario porque lo busqué y
conoci una asociaciéon como es la de

Asturias que, gracias a Dios, funciona
muy bien.

¢Echaste algo de menos?

Sobre todo eché de menos el “tacto’,
en lo que se refiere a la informacién
gue se nos da sobre una enfermedad
como esta. Los enfermos de Ela, por
suerte o por desgracia, somos cons-
cientes en todo momento de nues-
tra enfermedad y a veces a la gente
le cuesta ponerse en nuestro lugar
y tienen poco o ningun “tacto” a la
hora de informarnos.

También resaltaria los problemas bu-
rocraticos de papeleo, visitas a médi-

cos, etc. Creo que el enfermo de Ela,
una vez confirmado el diagnoéstico,
necesita un poco mas de tranquili-
dad para organizar su vida y disfrutar
de su familia y de su tiempo.

{COomo vives tu personalmente el
proceso de enfermedad y donde en-
cuentras las mayores dificultades?

Lo que encuentro mas dificil es asu-
mir la enfermedad psicoldgicamen-
te hablando. Esta enfermedad es
como es y cada uno tiene que inten-
tar adaptar su vida. Yo trato de vivir
no aferrandome Unicamente a que
pueda aparecer uno u otro medica-
mento, sino viviendo dia a dia. Seria

“Se trata de adaptarte y disfrutar de tu familia, procurando hacer las
cosas que te gusten sin sentirte mal si un dia tienes que dejar de hacer-
las, sino sobreponiéndote, buscando otras alternativas y afrontando la
vida con el mayor entusiasmo posible”.



“A las autoridades sanitarias les pediria una atencion mas personalizada y mas humana,
asi como mas unidades especializadas en el tratamiento de nuestra enfermedad”.

una especie de “Carpe diem”, en el
que quiero vivir con la mayor inten-
sidad que sea posible y disfrutar de
los mios en la mayor medida posi-
ble, porque eso es lo que importa
realmente.

{Como afecta a tu familia

la enfermedad?

Ya cuando ocurrié lo de mi suegra la
familia se volco totalmente y siempre
hay alguien dispuesto a echar una
mano con un afan de superacion in-
creible. No hay que olvidar que ellos
también sufren la enfermedad.

Ellos son el pilar en el que me apoyo
y, tanto en el caso de mi suegra como
en el mio, hacen todo lo posible para

proporcionarnos la mejor calidad de
vida posible.

{Qué le dirias a alguien que esté pa-
sando por la misma situacion que tu?
Pues que trataran de buscar su sitio
en la vida. Esta es una enfermedad
dura pero tenemos que hacernos a
laidea de que esta aqui para quedar-
se. Aunque se esté investigando mu-
cho, hay que vivir el hoy, y no que-
darse de brazos cruzados esperando
una solucidn. Se trata de adaptarte
y disfrutar de tu familia y de todos
aquellos que te rodean, procurando
hacer las cosas que te gusten sin sen-
tirte mal si un dia tienes que dejar de
hacerlas, sino sobreponiéndote, bus-
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Arturo Rodriguez con su hijo.

cando otras alternativas y afrontan-
do la vida con el mayor entusiasmo
posible. Les diria que disfrutaran de
cada momento.

iAnadirias algo mas?

Pues pediria un poco mas de aten-
cién por parte de las autoridades sa-
nitarias, que en muchas ocasiones no
comprenden nuestra enfermedad, o
parece no importarles. Muchas veces
nos tratan como un numero mas y
eso hace mella en nuestro animo. Les
pediria una atencién mas personali-
zada y mas humana, asi como mas
unidades especializadas en el trata-
miento de nuestra enfermedad.
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| acto de entrega de los galar-

dones tuvo lugar en el Hotel AC,
Los Ferranes de Gijon, tras lo cual se
sirvié una cena a la que asistieron,
ademads de los socios y directivos de
ELA, el Consejero de Salud y Servi-
cios Sanitarios del Principado de As-
turias, José Ramon Quirds, el Direc-
tor de Zona de Cajastur, Bernardino
Fernandez, el neurdlogo del Hospi-
tal del Hospital Central de Asturias,
Alberto Garcia y la Vicepresidenta
de Cocemfe-Asturias, Ménica Ovie-
do, asi como varios jugadores de la
primera plantilla del Sporting de
Gijén que apoyan habitualmente a
la entidad.

Con la creaciéon de estos premios,
la entidad quiere reconocer la labor
de aquellas personas e instituciones
que hayan impulsado con su actua-
cién el desarrollo y los avances de la
Asociacién, contribuyendo asi a la
lucha por las personas afectadas de
ELA y sus familiares.

» ELA un impulso

para sequir

ADELANTE

La Asociacion contra la Esclerosis Lateral Amiotrofica del Principado
de Asturias. (ELA PRINCIPADO), celebro el pasado 10 de diciembre
la primera Edicion de los Premios IMPULSO.

Los jugadores de Sporting Diego Castro y Roberto Canella junto a los premiados y Maria José Alvarez,
Presidenta de Ela Principado.

El galardon del premio Impulso fue realizado por el escultor ENRIQUE
TIRADOR que ha sabido captar perfectamente la idea que se necesi-
taba transmitir, creando una escultura de una mano sana tirando de
la de otra enferma que refleja la necesidad que tiene todo enfermo.

Enrique Tirador nacié en Gijon en el afio 1973.

Licenciado en Bellas Artes por la Universidad de Salamanca.
Técnico en Forja Artistica, Escuela de Artes de Salamanca.
Actualmente es profesor de dibujo.

Su pagina web: http://enriquetirador.iespana.es/




La Junta Directiva de la Asociacion ELA decidi6 otorgar los siguientes
galardones, correspondientes a la Primera Edicién de los Premios Impulso:

PREMIO IMPULSO

A LA ENTIDAD PUBLICA
Concedido a la Consejeria de Salud y
Servicios Sanitarios, por su implica-
Cion en la ayuda a estos enfermos, a
través de convenios de colaboracion,
en especial el Convenio apoyo inte-
gral al enfermo de ela y sus familiares.

PREMIO IMPULSO

A LAENTIDAD PRIVADA

A Cajastur, por su apoyo continuado, a
través de su Obra Social, a los distintos
proyectos dirigidos a la rehabilitacion
de los enfermos de ELA.

PREMIO IMPULSO

A LA IMPLICACION PERSONAL

Y PROFESIONAL

Al Doctor Alberto Garcia, neur6logo
del Hospital Central, como responsa-
ble de la Unica unidad de ELA exis-
tente en nuestra comunidady por su
implicacién y dedicacién personal a
la atencion de los enfermos.

PREMIO NOSOTROS

Finalmente, la presidenta de la aso-
ciacion fue la encargada de desvelar
el nombre de Ma Jests Rodriguez,
como la persona que recibiria el Pre-
mio NOSOTROS.

El premio NOSOTROS, el mas emotivo de la noche, se creé pensando
en alguien que, como Maria Jesus, sin tener relacion directa con la

Asociacion, presta su ayuda de forma incondicional, generosa y to-
talmente desinteresada.
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Al término de la cena se realizd una rifa be-
néfica con aportaciones de las aportaciones
realizadas por Fundacion Alimerka y de arti-
culos donados por el sporting de Gijon.

Nuestro agradecimiento a Fundacién Ali-
merka, los jugadores del Sporting que acu-
dieron a la cena y a los que no pudiendo
acudir prestaron su colaboracion , a Eva de
Cocemfe-Asturias por presentarnos el even-
to y a Miguel de Grupo Iniciativas por dedi-
car ambos una parte de su tiempo a colabo-
rar en nuestra entrega de premios.

No vamos a olvidarnos de los trabajadores
de esta asociacién que para poder organizar
este evento han dejado de disfrutar muchas
veces de su tiempo libre.
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Principios basicos para la
movilizacion de pacientes

La realizacion de trabajos de manera correcta evita la aparicion de

patologias musculares en la espalda y otras partes del cuerpo.

% Hacer los cambios pertinentes que
permitan adaptar el entorno a las
necesidades del enfermo y del
cuidador.

% Disponer de una cama adecuada
y acondicionada a la situacion es
esencial para la calidad y comodi-
dad de los cuidados

¥ La movilizacidn bien realizada ha
de planearse previamente. Siempre
tiene que ser una actividad en la
que el paciente estd informado de
lo que se va a hacer y en la que par-
ticipa activamente en la medida de
sus posibilidades. La movilizacién
correcta mueve el cuerpo como lo
haria si tuviera capacidad, aprove-
cha la capacidad de movimiento de
las articulaciones, flexiona, extiende,
desliza, hace giros.

¥ Las manos del cuidador conectan
con el cuerpo del enfermo en las zo-
nas mas pesadas y menos sensibles,
abarcando la mayor superficie po-
sible y con las mufecas en posicién
neutra.

¥ No hay que desplazar toda la masa
corporal a la vez, sino que debe ha-
cerse por partes, de una en una, una
tras otra, y poniéndolas en direccién
al movimiento. Los movimientos
deben hacerse sobre una superficie
pero reduciendo al minimo el roce.

% El cuidador tiene que moverse
armonicamente junto al enfermo
realizando movimientos suaves.

% Acercar el paciente lo mas posible al
cuerpo del cuidador.

¥ Mantener la espalda recta y las
rodillas ligeramente flexionadas. Se
aumentara la flexion o la extension
de estas ultimas segun se necesite
ganar o perder altura.

¥ Hacer uso de los musculos de las
piernas para moverse y levantarse,
de este modo el levantamiento
estard a cargo de los musculos gran-
des que no se fatigan tan rapido
como los pequeiios.

¥ Contraer los musculos abdominales
y gluteos para estabilizar la pelvis
antes de movilizar al enfermo.

¥ Mantener una base de sustentacion
amplia para lograr una mayor esta-
bilidad, colocando los pies separa-
dos y uno ligeramente adelantado
en la direccion del movimiento. Asi,
en los giros se pivotara sobre los
pies evitando los giros de columna.
Intentar realizar los movimientos en
direccién horizontal o descendente,
utilizando a nuestro favor la fuerza
de la gravedad.

% Utilizar nuestro peso como con-
trapeso para aumentar la fuerza
ejercida en el movimiento.

¥ Coordinar la respiracion, espirando en
el momento de realizar el esfuerzo.

¥ Solicitar ayuda de mas personas
o emplear los medios mecanicos
disponibles.

REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS

(1) Trastornos de la movilidad y mo-
vilizacion de pacientes. Victor Ramon
Mencfa Seco. FORMACION CONTI-
NUADA ALCALA.

(2) Prevencion de riesgos laborales
en la movilizacion de enfermos.
IBERMUTUAMUR.
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— 'i Olga M2 Diez Rodriguez

Alimentacion
adaptada al adulto

a alimentacién adaptada es un
conjunto de productos destina-
dos a las personas que tienen dificul-
tades para alimentarse normalmente:

« Problemas de masticacién.
- Dificultades de deglucion.
» Poco apetito.

+ Alimentacién inadecuada.

Actualmente existe en el merca-
do una amplia gama de productos
adaptados en nutrientes, texturas y
sabores a las necesidades nutricio-
nales de los adultos.

Los alimentos adaptados son:
« Productos ricos en proteinas,
vitaminas y minerales.

« Bajos en sal y colesterol.

« Algunos se presentan sin gluten
y lactosa.

« Muchos son aptos
para diabéticos.

- Las texturas son suaves y homo-
géneas: facilitando asi la mastica-
cién y posterior deglucién.

« Faciles y rdpidos de preparar.
« Pueden alternarse con platos

hechos en casa e incluso mezclar-
se con ellos para enriquecerlos.

Podemos encontrar entre otros:

é Agua gelificada: bebida saboriza-
da con textura gel, que facilita la
hidratacion y la administracion de
medicamentos.

é Bebida espesada: con textura de
miel. No espesa con el tiempo.
Sabor naranja y limén.

f/é Gelificante: producto en polvo, apto
para diabéticos. Varios sabores.

é Espesante: instantaneo para ali-
mentos liquidos y semisoélidos, en
frio o caliente.

No modifica el sabor de las
comidas o bebidas.

é Purés: de multiples variedades
como ternera, pollo con pasta, atun
con verduras, lomo con patatas...

E/é Purés de frutas: en tarrinas normal-
mente de 100 gr. Varios sabores:
manzana, pera, macedonia...

é Compota o flan de frutas: enri-
quecidos en vitaminas, fibra y sin
azUcares afadidos.

E/é Mousse: postre instantaneo de
textura mousse. Exento de saca-
rosay variedades como vainilla y
chocolate.

No todos estos productos son
cubiertos por la seguridad social,
pero si varios de ellos. Consulte con
su médico generalista para que él le
oriente.

No todos estos productos son cubier-
tos por la seguridad social, pero si va-
rios de ellos. Consulte con su médico
generalista para que él le oriente.

maieriales disponibles
en la asociacion

Los materiales que actualmen-
te se tienen almacenados, son
para dejar de forma gratuita.
Solamente tenéis que llamar
a la Asociacion y pedirlos. La
unica condicion es devolverlos
en las mejores condiciones po-
sibles una vez que por el moti-
vo que sea dejen de utilizarse.

Agradecer una vez mas, a las per-
sonas que donaron los materia-
les de que disponemos: dos sillas
de calle rueda pequeria, dos sillas
de calle rueda con aros, dos sillas
de calle con asiento duro y reclina-
ble, unasilla de casa, varios cojines
de silicona, cinco alzas de baro,
tres sillas de bariera, un colchén
antiescaras y tres andadores.




REVISTA INFORMATIVA DE LA ASOCIACION ELA PRINCIPADO

L]

El proceso
de duelo

Entendemos por duelo a la reaccién emocional
que experimentamos ante una pérdida. Aunque
en muchas ocasiones nos referimos al duelo en el
contexto de la muerte fisica, se dan reacciones de
duelo en muchas otras ocasiones en las que expe-
rimentamos la pérdida de algo que consideramos
muy importante: salud, una ruptura de pareja, la
pérdida de una relacion de amistad, de un puesto
de trabajo, un objeto material significativo, etc. La
magnitud de la reacciéon emocional producida por
la pérdida dependera del valor que tenga para
uno mismo aquello que acabamos de perder.

El duelo no es un estado, sino un proceso: es una
reaccion universal ante la pérdida que aparece
en todas las culturas aunque sus manifestaciones
puedan ser muy diferentes, produce sufrimiento
y puede afectar negativamente a la salud de la
persona que lo experimenta®.

Entendemos por “duelo normal”un amplio abani-
co de sentimientos y conductas que son normales
después de una pérdida, partiendo de la base de
que una conducta es normal cuanto mas frecuen-
te es?. Algunas de las manifestaciones del duelo
normal son: shock, tristeza, enfado, culpa, ansie-
dad, soledad, fatiga, impotencia, insensibilidad.
También pueden aparecer sensaciones fisicas y
conductas como opresion en el pecho, debilidad
muscular, falta de energia, falta de aire, trastornos
del sueno, alucinaciones, aislamiento social, llan-
to, ensonaciones, etc.

Cabe destacar que muchas de la reacciones del
duelo normal pueden ser similares a las mani-
festaciones clinicas de la depresion, con lo cual
deberemos analizarlas cuidadosamente depen-
diendo del contexto en que se den.

Juan Salas Cubillo 1

¢Como podemos completar

exitosamente el proceso de duelo?

Puesto que se trata de un proceso, debemos contemplarlo en fun-
cién de etapas o fases, y desarrollar una serie de tareas que se de-
tallan a continuacion:

Aceptar la realidad de la pérdida: Cuando perdemos a algo o a
alguien, en un principio, siempre existe cierta sensacion de que
no es verdad. Debemos elaborar este sentimiento y aceptar que
hemos perdido algo que no volveremos a recuperar.

Trabajar las emociones y el dolor de la pérdida: Debemos per-
mitirnos experimentar las sensaciones y conductas antes men-
cionadas sin reprimirlas, ya que ello podria estancar o alargar el
proceso, evitando la negacién.

Adaptarse a un medio en el que el objeto perdido esta ausente:
Se trata de aprender a vivir sin el objeto/ persona fallecida, tratando
de readaptar nuestra vida cotidiana, nuestros roles, valores, etc.

Recolocar emocionalmente al ausente y seguir viviendo: Debe-
mos encontrar el lugar apropiado en nuestra vida emocional para
aquello que hemos perdido, de manera que ello nos permita con-
tinuar con nuestra vida y dejar “espacio” para otros objetos/perso-
nas significativas, abriendo la puerta a nuevos lazos afectivos.

(1) Bayés, R. (2001). Psicologia del sufrimiento y la muerte. Barcelona: Martinez Roca.
(2) William. J. (2004). El Tratamiento del Duelo. Asesoramiento psicolégico y terapia.
Barcelona. Paidés.
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Teleasistenci

Se trata de un dispositivo, medallén o pulsera, que la
persona mayor lleva sobre su cuerpo, conectado a
una central telefénica en la que, en caso de accidente u
otra causa de emergencia, salta una alarma que permi-
te a dicha central ponerse en contacto con el anciano
o la anciana y, si esto no fuera posible, con la policia,
urgencias médicas, bomberos o cualquier otro servicio
de urgencia.

cion de calles de la ciudad donde se viva por Centros de
Servicios Sociales.

{Qué documentacion es necesaria?

La documentacién que por norma general se necesita
para realizar la instalacién o que en las UTS suelen nece-
sitar es la siguiente:

1. Fotocopia D.N.I.

Pulsera de telesasistencia. 2. Certificado de empadronamiento y convivencia.
Hay ayuntamientos que incorporan de oficio dicha
Caracteristicas de los usuarios documentacion.
Estar empadronado/a en el drea donde se va a colocar 3. Informes médicos referidos al/la beneficiario/a.
el dispositivo. 4. Copia de certificado de minusvalia, si se dispone
del mismo.

Disponer de linea telefénica en el domicilio y estar

capacitado/a para el manejo del equipo. INFORMACION OBTENIDA DE
www.ayto-gijon.es y www.cruzroja-asturias.org

Vivir solo/a o permanecer solo/a la mayor parte del dia
y contar con informe sanitario que indique una situa-
cién de riesgo que haga prever la necesidad de telea-
sistencia, o tener 80 o mas afos de edad y vivir solo/a,
o con otra persona de 65 o mas afos de edad, o con fa-
miliares que, por razones de trabajo u otras circunstan-
cias, se encuentren ausentes de su domicilio la mayor
parte del dia, o bien sufran de enfermedades con ries-
go sanitario (caracteristicas especificas de los usuarios
del Ayuntamiento de Gijon).

¢Dénde se solicita y cuando?

Se puede solicitar durante todo el afo. Y se solicita en los
Centros de Servicios Sociales (U.T.S.), para saber qué cen-
tro le corresponde a cada usuario hay que ver la distribu-




El ensayo con células madre en ELA

obtiene resultados esperanzadores

y se ampliara con 20 paciente mas

El Dr. Salvador Martinez explico en Valencia en el colegio oficial de psicdlogos las ultimas

novedades del ensayo con células madre que estan llevando a cabo con pacientes de ELA.

| ensayo clinico se

realiza en el hospi-
tal Virgen de la Arrixaca
de Murcia y consiste en
implantar células madre
de la médula ésea de
un enfermo de ELA en
su médula espinal. De
momento, han demos-
trado que la técnica no
es perjudicial, desmin-
tiendo la leyendas ur-
banas que aseguraban
podria generar efectos
secundarios como tu-
mores. No se producen
lesiones sino que se ha
constatado que hay mas
motoneuronas en la
zona intervenida. De los
once intervenidos han
fallecido dos, uno por el
curso de la enfermedad,
porque era ELA bulbar, y
el otro no a causa de la
ELA sino por otra enfer-
medad.

Para explicar los resul-
tados el Dr. Martinez
utiliz6 una metéfora
muy  esclarecedora:
“Hay un viento que
hace que la barca vaya

S il
© Orkhan Aslanov - Fotolia.com

El ensayo en fase | ya ha acabado y ahora se
encuentran en proceso de evaluacion y ter-
mina de recibir los permisos para iniciar la
fase Il del estudio.

en el sentido en el que los enfermos estdn remando. En cualquier caso con el ensayo lo
que es es seguro es que no estamos remando en sentido contrario.”

Los asistentes preguntaron por la mejoria que se ha percibido en los primeros
once pacientes intervenidos: “La evolucidn respiratoria no ha empeorado sino
que ha ido a mejor segun la tendencia que seguian antes de la operacién. Ninguno

de los intervenidos ha necesita-
do soporte respiratorio”.

Esto respecto a los datos ob-
jetivos  cuantificables, pero
también reflejé que segun las
vivencias personales todos han
mejorado, subjetivamente di-
cen que ha sido positivo para su
calidad de vida y que ademas
se volverian a operar, por lo que
les motiva a ampliar el ensayo:
“Termina de llegar el permiso del
Ministerio de Sanidad para ope-
rar a veinte pacientes mds. La
Fundacién Didgenes se encar-
ga de canalizar los informes y se
estd consiguiendo que se estén
estudiando algunos casos para
ahorrar tiempo de espera’.

Los criterios de seleccién seran
muy estrictos como en la prime-
ra fase, pues sélo asi se pueden
obtener resultados fiables que
después puedan tener el res-
paldo cientifico internacional y
se pueda aplicar como medica-
mento compasivo en cualquier
hospital que lo solicite.

Uno de los problemas es que
se trata de una enfermedad
que afecta a pocos, a vista de
los empresarios, por lo que no
se implican las industrias far-
macéuticas. En cambio, Salva-
dor Martinez puntualizé que
esto supone como ventaja que
“las investigaciones que se estdn
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llevando a cabo son en su mayoria
publicas y se realizan sobre una base
cientifica firme y unas investigaciones
previas”.

Ademis se estan haciendo grandes
investigaciones para enfermedades
como el alzheimer, todas ellas bus-
cando moléculas que impidan que
las neuronas se mueran, por lo que
“todas las barcas van en el mismo
camino”.

Para Salvador la solucién definitiva
espera que sea un farmaco o céctel
de medicamentos, pero los resulta-
dos que se han obtenido hasta el mo-
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“Las investigaciones que se estan llevando a cabo son en su ma-
yoria publicas y se realizan sobre una base cientifica firme y unas
investigaciones previas’.

mento hace que no nos quedemos esperando a que llegue, hay que hacer algo
ya. De momento su equipo investigador esta yendo mas alld y estan llevando a
cabo una nueva investigacion para inyectar células madre de forma intramus-
cular para ver si se produce mejoria como han detectado en los ratones. Para
esta investigacion todavia no tienen fecha de inicio y no quieren generar falsas
esperanzas.

Destacé la importancia de realizar ejercicios de fisioterapia y logopedia: “un
musculo que no se mueve no mantiene las neuronas vivas, es fundamental
que se realicen ejercicios de fisioterapia, que los musculos se muevan como
los moveriamos en la vida cotidiana sin agotarse. No hay que rendirse ante
la enfermedad, sino luchar”.

HOTEL AC GLION
Rwia. de Oviede, 15
33211, Gljon
Tel. B85 990 500

. Fax985 950 501
acoijoniac-hotels com
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Narciso Bermudez

EL GIJON QUE QUIERO
(version a la letra “Gijén del Alma” de Victor)

He nacido en tu regazo,

y caminando tu acera

he aprendido a abrir los brazos
al que ha llegado de fuera.

Donde he sembrado amigos,
donde he recogido amores,

donde he sentido penas

que he escondido entre canciones.

Es el GIJON que quiero y que tanto aforo.
Cuando me encuentro lejos suefio que oigo
el rumor de las olas,

eterno canto a un verde paisaje

que tanto amo.

Soy asturiano.

Ta que en silencio lloraste
por los que un dia se fueron,
porque les mordia el hambre,
por ser de los que perdieron

Donde, a quedarse, ha venido
la savia de tantos pueblos
que acogiste como a hijos
bajo el manto de tu cielo.

Casilla de "Fines Sociales” de tu declaracion de la renta:

Con un pequeiio gesto, las cosas cambian. ; Quieres verlo? www.xsolidaria.org




Poligono Industrial Recta de LLeu, parcela 4
33583 Villamayor (Pilona) - Asturias
Teléfono 985 71 10 32

garmat@garmat.org - www.garmat.es

Movilidad

Comunicacion
Rehabilitacion

Informacion




Seqguros para Particulares en Cajastur

Seguros Seguros Seguros de Salud
de Automdviles Multirriesgo Hogar

Ante todo tipo de imprevistos, tenemos

un seguro para ti y tu familia.

Seguros de Seguros de Vida Seguros
Actividades deportivas para el Medio Rural
“CAJASTUR MEDIACION, OPERADOR DE BANCA-SEGURDS VINCULADO S.L.° |immn|_1&imhmd hg-kuu-dm]ﬂn:ﬂmmdddrmd! cormedores de reaseguros y de
mm btﬂqﬂjﬂ:tnmlnl‘.hi'ﬂnh dimm Dﬂnrclumouuredu Y MM“M mmﬁﬁ“mrmi.mm@%ﬁmﬁ
ﬁ‘ﬁh ﬂhlu?i:mﬁnl.ﬂﬂs-i?m{il 2 2067, Cajastur Medlacidn se encuentra a varias entidades aseguradoras, cuya relacién se encuentra disponible en su

cajAstur "MEDIACION | caj Astur

operador de banca-segurnos vinculado



