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El 21 de junio se celebra el Día Mundial de la ELA, y con motivo de ello, la Fundación Francisco Luzón, junto 
con Asociaciones de familiares y pacientes existentes a nivel estatal (miembros de la Comunidad de la ELA), 

lanzamos la campaña LUZ VERDE POR LA ELA, en la que, más de 250 edificios de nuestro país, así como más de 
150 Ayuntamientos, se iluminaron de verde la noche del 21 de junio, a fin de visibilizar y sensibilizar a la población 
sobre la enfermedad, además de apoyar a las personas afectadas de la ELA, sobre las dificultades a las que se 
enfrentan día a día.

Así, ciudades como Bilbo, Gasteiz, Donostia, Iruñea, Zaragoza, Santander, Oviedo, Barcelona, Madrid, etc… 
iluminaron de verde algunos de sus edificios y monumentos. 

Continúa en la página 4

Luz verde por la ELA
240 monumentos en 163 municipios por la ELA
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Editorial
por Begoña Beristain

¡VERANO!

Mediado el verano volvemos con un nuevo número de esta revista que nos sirve 
de vínculo entre todas las personas afectadas por la ELA y sus familias. Son 

estos días de relax, de disfrutar de la vida y de cargar pilas con ayuda del sol y 
del tiempo libre. Esperamos que este ejemplar os ayude a pasar un rato agradable 
y a conocer las múltiples iniciativas que se organizan en torno a la enfermedad.

En este número vamos a conocer un interesantísimo estudio que está realizando 
el Doctor Iñaki Saralegi sobre algo tan importante como es reducir el impacto 
emocional de la ELA. Minimizar el dolor que causa psicológicamente la enferme-
dad es fundamental para mejorar la calidad de vida. 

Además, incluimos un resumen de lo vivido y sentido durante la celebración del 
Día Mundial de la ELA que celebramos en Gasteiz y recogemos varios testimonios 
sobre cómo lo disfrutaron algunos de los y las afectadas.

Son muchas las acciones relacionadas con la actividad física que se han organiza-
do en las últimas semanas: sesión de zumba en Nanclares de la Oca, una marcha 
solidaria en Donostia, actividades lúdicas en Gasteiz, entre otras. De ellas os da-
mos buena cuenta en esta edición de nuestra revista. 

Por supuesto que no nos olvidamos de algo tan importante como el IX encuentro 
de afectados/as por la ELA en el Centro CREER de Burgos y de la gran campaña 
de visibilización de la enfermedad que ha supuesto el que distintos monumentos 
vascos se iluminasen en verde con motivo del Día Mundial de la ELA.

Solo nos queda desearos un fantástico verano, que sea relajado, feliz y esperanzador.

EN SEPTIEMBRE TENDREMOS LA LOTERÍA DE NAVIDAD 2019. 
GABONETAKO LOTERIA IRAILAN EDUKIKO DUGU SALGAI. 

Nº 69.497



Luz verde por la ELA
Aquí os dejamos un listado, de alguno de los edificios y monumentos iluminados el pasado 21 de junio de 2019: 
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COMUNIDAD AUTONOMA PROVINCIA MUNICIPIO MONUMENTO/EDIFICIO ILUMINADO

EUSKADI

ARABA
GASTEIZ

Ayuntamiento
Arquillos
Kiosko de la Florida
Casa Palacio de la Provincia

NANCLARES DEL A OCA Ayuntamiento
ALEGRIA-DURANTZI Ayuntamiento

BIZKAIA
BILBO Hospital de Cruces

Estadio San Mames
BARAKALDO Escultura Herriko Plaza
GETXO Muelle de la playa

GIPUZKOA DONOSTIA Ayuntamiento  
Naútico

NAVARRA NAVARRA
IRUÑEA Ayuntamiento
TUDELA Casa del reloj

ASTURIAS ASTURIAS

GIJON Ayuntamiento
AVILÉS Glorieta de la Plaza de los Oficios
OVIEDO Teatro Campoamor
PRAVIA Ayuntamiento
CASTRILLÓN Ayuntamiento

CATALUNYA

BARCELONA

BARCELONA Ayuntamiento
HOSPITALET DE LLOBREGAT Ayuntamiento
SALOU Ayuntamiento
EL PRAT DE LLOBREGAT Ayuntamiento
MANLLEU Puente de Can Molas
CORNELLÁ DE LLOBREGAT Torre La Miranda

GIRONA
ROSES Ayuntamiento
CASSÁ DE LA SELVA Campanario de la Iglesia

LLEIDA
MOLLERUSA Ayuntamiento
ALBI Centro de Servicios

TARRAGONA
MONTBLANC Muralla
VERDRELL Campanario de la Iglesia
MATARÓ Ayuntamiento

GALICIA

LA CORUÑA

A CORUÑA DiputaciónTorre de Hércues 
Hospital San Rafael

FERROL Ayuntamiento
BERGONDO Ayuntamiento
RIVEIRA Ayuntamiento

SANTIAGO DE COMPOSTELA SANTIAGO DE COMPOSTELA Ayuntamiento
Ciudad de la Cultura

PONTEVEDRA
CANGAS DO MORRAZO

Ayuntamiento
Edificio Frigoríficos 
Morrazo, S.L

PONTEVEDRA Ayuntamiento
Pazo Provincial da Diputación

LUGO LUGO Diputación
VIGO VIGO Fontes de Aragón
OURENSE OURENSE Diputación

COMUNIDAD DE MADRID MADRID

MADRID
Fuente de Cibeles
Edificio Italfármaco
Congreso de los Diputados

MOSTOLES Ayuntamiento

ALCALÁ DE HENARES
Ayuntamiento
Quiosco de la música
Casa Tapón

SAN SEBASTIÁN DE LOS REYES Ayuntamiento

CASTILLA Y LEÓN

BURGOS BURGOS CC.Camino de la Plata

VALLADOLID VALLADOLID Ayuntamiento
Depósito de Agua de las Contiendas

SORIA SORIA Funete Paseo del Espolón
Centro Cultural Palacio de la audiencia

SEGOVIA SEGOVIA Acueducto

COMUNIDAD VALENCIANA

VALENCIA
GANDÍA Ayuntamiento
PATERNA Ayuntamiento

ALICANTE
ALICANTE Ayuntamiento
VILLENA Iglesia santa María
DENIA Ayuntamiento
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Artículo Publicado 
en el periódico El Correo
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IX Encuentro en Burgos.  
Centro creer

Desde hace nueve años, la Plata-
forma de afectados por la ELA, or-
ganiza un encuentro de familiares 
y/o cuidadores, así como afecta-
dos por la ELA, para que, durante 
una semana, nos unamos, y com-
partamos el día a día con todos 
los demás. Este encuentro, se rea-
liza en el centro estatal CREER, 
ubicado en Burgos, en el que, du-
rante toda una semana, aquellas 
20 familias que se hospeden, dis-
pondrán de habitación adaptada, 
espaciosa, limpia, luminosa y con 
espacio para afectados y familiar 
y/o cuidador (1-2 personas), desa-
yuno, comida, cena, atención sa-
nitaria 24 horas… sin coste ningu-
no, simplemente asumiendo cada 
uno de ellos el desplazamiento 
hasta allí. 

Este año, es mi primer año como 
trabajadora social de ADELA EH, 
y, por tanto, he querido acudir a 
dicho encuentro, al menos dos 
días, para conocer las instalacio-
nes, asistir a las ponencias organi-
zadas, y conocer y compartir con 
el resto de profesionales, afecta-
dos, inquietudes, preocupaciones, 
risas…

Las ponencias a las que asistí, a 
pesar de ser muy interesantes, 
son, desde mi punto de vista, algo 
secundario de la organización, 
ya que lo más valioso, a mi pare-
cer, es el contacto humano que se 
establece. Por ello, lo que quiero 
destacar de este encuentro, es la 
familiaridad con la que me acogie-
ron haciéndome una más del equi-
po desde el primer momento, cosa 

que también quiero agradecer 
mucho a Pepe Oñate, que es quien 
hizo mi primera presentación, así 
como a Marisa Echeverría y su 
marido José Pedro, por haberme 
presentado y acogido desde el 
minuto uno, asique por todo ello, 
GRACIAS.

Por otro lado, destacar, que la 
cena que se celebró, fue un gran 
éxito, ya que fue un espacio de 
ocio y disfrute en el que familia-
res, afectados y afectadas, y/o 
cuidadores, compartimos viven-
cias, información… Además, al 
ser “novata”, obtuve información 
de gran utilidad sobre la organiza-
ción del encuentro, sobre quiénes 
lo gestionan, cómo… y también 
mi compañera de mesa (omitiré el 
nombre para evitar comentarios), 
fue proporcionándome informa-

ción sobre los asistentes, partici-
pantes, investigadores… hacien-
do que mi información sobre ellos 
y ellas fuese mayor y no me pilla-
se desprevenida si alguien se acer-
caba a comentarme algo. Así que, 
por ese lado, también agradecerle 
el apoyo proporcionado.

Finalmente, decir que espero que 
este haya sido el primero de mu-
chos años más en este encuentro, 
ya que como persona y como tra-
bajadora de ADELA EH, me apor-
ta conocimientos, experiencias y, 
sobre todo, proximidad hacia las 
personas con las que día a día tra-
bajamos.

Espero que el año que viene, ten-
gamos ocasión de encontrarnos y 
también reencontrarnos. ¡¡¡Hasta 
la próxima!!! 
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Actividades Adela EH

El mes de junio siempre nos tiene reservado una im-
portante cita, celebrar el Día Mundial de la ELA. 
En esta ocasión (22 de junio), Vitoria fue el lugar de 
encuentro de las cuatro Asociaciones y la Junta de Gi-
puzkoa quiso anunciar con antelación la celebración, 
organizando una Marcha Solidaria por la ELA. 

La Marcha realizada el día 16 de junio en Donostia-
San Sebastián, sirvió de altavoz de la enfermedad, de 
los retos a los que se enfrentan las personas afectadas 
y, además, tuvo un importante componente solidario 
que nos permitió recabar fondos para las necesidades 
de nuestr@s afectad@s y sus familiares.

La convocatoria reunió a más de 200 participantes, 
que a lo largo del recorrido (6 km), desde Sagües has-
ta el Peine del Viento, se convirtieron en embajadores 
de la ELA, mostrando sus camisetas verdes y reco-
giendo el interés de los paseantes.

A lo largo del camino se disfrutó de un fantástico y 
festivo ambiente propiciado por los caminantes: gen-
te joven, adultos, familias con niños; muchos de ellos, 
amigos, conocidos, familiares de personas afectadas 
por la ELA y, algunos otros, simplemente personas 
solidarias que se sumaron a la Marcha. Tuvimos una 
mañana soleada y la compañía de un grupo de triki-
tilaris que aportaron su granito de arena e hicieron 
aún más atractivo el magnífico paisaje del recorrido. 
La organización de esta primera Marcha ha contado 

con la valiosa y desinteresada colaboración de enti-
dades públicas (Kutxa Solidaria y Ayuntamiento de 
Donostia-San Sebastián) y privadas (Super Amara, 
Komunonak, Insalus, Quaker, ORMA y Laboral Ku-
txa), así como de personas ajenas a la Asociación que 
se han volcado con nuestra causa.

Tanto la Junta de Gipuzkoa como Oihane, nuestra 
Trabajadora Social, queremos agradecer muy since-
ramente todas las ayudas, colaboraciones y apoyos 
recibidos a lo largo de la preparación de la Marcha y, 
muy especialmente, durante el día de su celebración.
Consideramos que el balance ha sido muy positivo y 
gratificante. Las muestras de cariño y generosidad 
que hemos recibido durante esta jornada, nos ani-
man a retomarla durante los próximos años. 

Marcha Solidaria en Donostia. 
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Ekainak beti izaten du guretzat hitzordu garrantzitsu 
bat: ELAren Mundu Egunaren ospakizuna. Aurten-
goan (ekainak 22), Gasteiz izan zen euskal lau Elkar-
teon topagune, baina Gipuzkoako Batzordeak aldez 
aurretik iragarri nahi izan zuen ospakizuna, ELA 
gaixotasunaren aldeko Ibilaldi Solidario bat an-
tolatzearen bidez. 

Hala, ekainaren 16an Donostian egin zen Ibilaldiak 
ELAren bozgorailu funtzioa bete zuen, gaixorik dau-
den pertsonen erronkak aldarrikatu ziren eta, horrez 
gainera, elkartasun-ekitaldi garrantzitsua ere izan 
zen, sosak biltzeko aukera eman baitzigun gaixotasu-
naren mende daudenen eta haien familien beharriza-
netarako.

200 parte-hartzaile baino gehiago bildu ziren deialdi-
ra, eta ibilbidean zehar (6 km), Saguesetik abiatu eta 
Haizearen Orraziraino, ELAren enbaxadore eginki-
zuna bete zuten ibiltariek, beren kamiseta berdeak 
erakutsiz eta paseatzaileen interesa pizten zutela.

Jai-giro zoragarria bizi izan genuen bide guztian zehar, 
ibilaldian parte hartu zutenei esker: jende gaztea, hel-
duak, familiak haurrekin; haietako asko ELAk erasan-

dako pertsonen lagunak, ezagunak edo senitartekoak, 
eta beste batzuk, Ibilaldiarekin bat egin nahi izan zu-
ten pertsona solidarioak, beste gabe. Goiz eguzkitsua 
izan genuen eta trikitilari talde baten joaldi alaiek are 
erakargarriagoa egin zuten bideko paisaia zoragarria. 

Lehen Ibilaldi honen antolakuntzan lankidetza baliot-
su bezain eskuzabala eskaini digute hainbat entitatek: 
erakunde publikoak (Kutxa Solidarioa eta Donostiako 
Udala), pribatuak (Super Amara, Komunonak, Insa-
lus, Quaker, ORMA eta Laboral Kutxa), eta Elkartetik 
kanpoko beste hainbat pertsona, gure kausaren alde 
gogotik saiatu direnak.

Bai Gipuzkoako Batzordeak eta bai Oihane gure gizar-
te-langileak bihotz-bihotzez eskertu nahi ditugu Ibilal-
diaren prestakuntzan zehar jasotako laguntza, lanki-
detza eta sostengu guztiak eta, bereziki, Ibilaldiaren 
egunekoak.

Irizten diogu balantzea oso positiboa eta pozgarria 
izan dela. Egun horretan jaso genituen maitasun- eta 
eskuzabaltasun-erakuskariek indar eta kemen berezia 
ematen digute hurrengo urteetan ere ahalegintzeko. 
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El domingo, día 16 de junio, Nanclares de la Oca (Ála-
va) se vistió de verde para apoyar a nuestra comuni-
dad de la ELA.

El Club deportivo Arrate en colaboración con el 
Ayuntamiento del municipio organizaron un evento 
en la plaza y sacaron a bailar ZUMBA Y STRONG a 
tod@s l@s participantes con el objetivo de dar a co-
nocer nuestra enfermedad y recaudar fondos para 
seguir adelante con los proyectos propuestos desde 
ADELA Araba.

La mañana se tiñó de verde, no sólo con el color de 
las camisetas, sino de un verde esperanza, alegría, 
apoyo, reconocimiento. Resultó espectacular poder 
ver a todo un municipio volcado con la causa, bai-
lando, haciendo deporte con ánimo y transmitiendo 
compañerismo.

Después del ejercicio y para reponer fuerzas se orga-
nizó una barbacoa con donativo de un euro y con la 
colaboración de los bares de la zona, Bobby’s, Marga-
ra y Erdiko.

Nanclares de la Oca es un pueblo pequeño, con alre-
dedor de 2500 habitantes que se ha enfrentado en tres 

ocasiones a la angustia de tener que despedir a un 
vecino por causa de esta enfermedad, primero fue Ri-
chi, en el año 2008, después Pedro, en el 2013 y Paco 
en el 2015. Aprovechamos la ocasión para hacerles 
un pequeño homenaje, y resultó emotivo ver cómo 
tod@s sus vecin@s y familiares respondieron a esta 
llamada de solidaridad.

Desde lo más profundo de mi corazón quiero agra-
decer a las monitoras del Club Deportivo Arrate: 
Eva, Sabine y María, su amor, la energía y la fuerza 
arrolladora con la que transmitieron este mensaje, 
así como a Juli, concejala de cultura y deportes del 
Ayuntamiento de Nanclares de la Oca, que siempre 
está dispuesta a colaborar, apoyar y trabajar por el 
bien del municipio. Gracias a todas ellas y a su condi-
ción humana conseguimos una recaudación de 1.443 
euros que se destinarán a mejorar la calidad de vida 
de nuestros afectados y sus familiares.

Estoy orgullosa de vivir en este pueblo pequeño, pero 
de corazón enorme. Millones de gracias a tod@s mis 
vecin@s por vuestra espectacular respuesta.

Yolanda

Nanclares se viste de verde.Nanclares se viste de verde.
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Con motivo del Día Mundial de la ELA, la asocia-
ción ADELA BIZKAIA decidió conmemorar este 
21 de junio convocando una concentración en 
las escalinatas del Ayuntamiento de Bilbao. Nos 
pareció que era una buena forma de visibilizar 
nuestro colectivo y poner de manifiesto nuestra 
necesidad sentida para que todos nuestros enfer-
mos de ELA reciban la misma atención en cuida-
dos paliativos.

Este tema se ha venido tratando en diferentes foros 
y dentro de nuestro entorno, especialmente a raíz 
de verse derivada la atención del Hospital San Juan 
de Dios a tan solo una sola parte de nuestros habi-
tantes de Bizkaia, pues ha sido este hospital nuestro 
centro de referencia en cuanto a cuidados paliativos 
se refiere durante muchos años. Se ha convertido en 
una razón importante para que expongamos nues-
tras necesidades “especiales” en atención paliativa.

Día mundial de la ELA
Concentración Ayuntamiento de Bilbo (Bizkaia)
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Nuestro lema de pancarta fue escogido con un doble 
propósito enviar el mensaje de nuestra necesidad en 
cuanto a cuidados paliativos y por otro lado mante-
ner vivo el lema de “Tras la ELA en vela” proyecto de 
nuestro Iñaki Elorriaga, pues él, con su vitalidad y áni-
mo de trabajo, lanzará dentro de poco tiempo nueva-
mente un reto que tiene el objetivo de mantenerse año 
a año, cristalizado en un triatlón que se llamará con 
el mismo nombre y que apuesta por poner en conoci-
miento de la opinión pública nuestras necesidades con 
respecto a los cuidados paliativos a través de un tra-
bajo serio y minucioso, en el cual participaremos con 
todo nuestro empeño y entusiasmo como asociación.

El lema, pues, de la concentración fue “PERMANECE-
MOS EN VELA POR CUIDADOS PALIATIVOS PARA 
LA ELA”. La concentración resultó un éxito ya que re-
unimos a muchas familias y amigos alrededor de esta 
pancarta con nuestras recién estrenadas camisetas 
que nos caracterizarán de aquí en adelante. Fue un 
encuentro alegre con el que pretendíamos estar todos 
juntos como un colectivo que solicita ser atendido, 
pero sobre todo como un colectivo amigo en el que 
nos podemos apoyar.

También estamos muy orgullosos de que en nuestro 

primer año dentro del proyecto “Luz por la ELA” en el 
que estamos todos los integrantes de la Comunidad de 
ELA, con la Fundación Luzón, encontramos una aco-
gida inmediata por parte del Hospital de Cruces, al que 
agradecemos desde este foro, al igual que al equipo de 
nuestros amores el Athletic que accedieron a iluminar 
San Mamés. También al Ayuntamiento de Getxo, del 
que recibimos siempre su apoyo iluminando dos zonas 
preciosas del municipio. Y, finalmente, pero no menos 
importante, al Ayuntamiento de Derio que iluminó su 
sede consistorial. A todos ellos, gracias por su increí-
ble colaboración.

Nos sentimos ilusionados por haber llegado a una 
gran parte de la opinión pública a través de varios 
medios de comunicación que se tornaron en nuestro 
eco durante este día, como fueron las emisoras de ra-
dio: Eitb y Onda Vasca; en prensa escrita: El Correo y 
Deia. En los informativos del mediodía en Etb 1 y 2. 
A todos estos Medios quedamos muy agradecidos por 
haber participado para que este día realmente se cum-
plieran nuestros objetivos de visibilizar la ELA. 

Hacemos una lectura positiva de esta conmemoración 
del Día Mundial de la ELA 2019, y esperamos que el 
2020 sea aún más fructífera.

Este año, desde la Asociación de Álava, decidi-
mos salir a la calle en el Día Mundial de la ELA 
para dar a conocer la enfermedad y los servicios 
que ofrece la Asociación.

Para ello, diseñamos una serie de talleres para 
que los niños se divirtiesen mientras los adul-
tos escuchaban eso de “La ELA existe, ConócE-
LA”. Nos situamos en la Plaza de los Celedones 

Viernes 21 de junio, Día mundial de la ELA
Plaza Celedones de Oro
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de Oro, enfrente de Correos, un lugar muy céntrico 
en Vitoria-Gasteiz y concurrido de viandantes, cuya 
atención deseábamos captar.

Para lograr que todo salga tan bien, las familias se 
han implicado en todo momento, por ello estamos 
tan agradecidas/os, a las y los participantes del Gru-
po de Ayuda Mutua que han estado en los talleres de 
decoración de velas, con las que luego se obsequia-
ron a las personas afectadas y que se harán llegar a 
las que no pudieron estar presentes el día de la cele-
bración. 

La jornada para los miembros de la Asociación co-
menzó a las 16 horas. Fue muy bonito ver como la 
gran familia que hemos creado en la asociación entre 
cuidadores, enfermos de ELA, voluntarios y la Junta 
directiva, trabajamos unidos e ilusionados montan-
do las carpas, las mesas, la pancarta, los roll ups in-
formativos, nuestro puesto de venta e información...

También contamos con una pantalla y un proyector 
donde se iban proyectando diferentes imágenes con 
información sobre la enfermedad.

Los niños estaban convocados a las 17:30 h. Orga-
nizados en diferentes mesas, pudieron construir una 
cometa con una preciosa mariposa, símbolo de la 
Marcha de Harana que tanto nos ha aportado, un jue-
go del tres en raya, unos palillos chinos, unos imanes 
de nevera con goma eva con el símbolo del trébol, 
símbolo común de la comunidad ELA, unos puzles, 
y por último, decorar un bonito vaso, donde deposi-
taron un garbancito, del que crecerá una planta por 
la ELA.

En estos talleres contamos con la colaboración des-
interesada de los Voluntarios de la Fundación La 
Caixa, así como de diversos cuidadores de nuestra 
asociación, quienes hicieron un trabajo increíble con 
los niños.

Para finalizar la jornada, el Coro MARA-MARA nos 
amenizó con unas canciones dedicadas a la solida-
ridad, la esperanza y la gratitud.  Y nuestra querida 
presidenta nos leyó un manifiesto para avanzar en la 
visibilidad de la ELA.

Por último, el día terminó con un paseo por los mo-
numentos más importantes de Vitoria, como los Ar-
quillos, Plaza España, Diputación, Fundación Vital, 
los cuales estaban iluminados de verde. También se 
iluminaron edificios en Alegria-Dulantzi y Nanclares 
de la Oca, uniéndose así a la campaña de nivel na-
cional de “Luz por la ELA”, iniciada por la Fundación 
Luzón y apoyada por todas las asociaciones que for-
mamos la Comunidad ELA.

Desde la Junta de ADELA Araba queremos agradecer 
de corazón a todos lo que desinteresadamente, con 
mucho trabajo, esfuerzo e ilusión, hicisteis posible 
esta primera jornada de nuestra asociación en la ca-
lle, la cual resultó todo un éxito gracias a vosotros.

Hace poco que he aterrizado por ADELA, tras años 
de ausencia…

Y, sin embargo, puedo decir que ha sido un placer 
crear estas velas con un grupo que está inmerso con 
la ELA y que la mira de frente. A mí particularmente 

me ha aportado calma y paz…

He percibido dentro de la creación de éstas, cómo 
cada elemento lleva implícito un detalle, un mensaje 
de energía, de apoyo, cariño y lucha contra la ELA.

Las velas simbolizan la esperanza, la ilusión, la luz 
que todos estamos esperando de esas investigaciones 

y que no se duda que un día se hará realidad.

Con mis mejores deseos

Mª Lourdes Hilera
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Día mundial de la ELA 

El inicio de la jornada del Día 
Mundial 2019, discurrió según el 
horario previsto. Para las 11:30h. 
ya habían llegado los autobuses 
de Bizkaia y Gipuzkoa, así como 
todas las personas llegadas de 
Navarra y Álava en sus propios 
medios de locomoción. Fueron 
recibidos como hace cuatro años 
en el hall del Hotel Lakua, por las 
personas de la Asociación Alave-
sa, con unos cafés, zumos, pastas, 
etc., para poder aguantar hasta 
la hora de la comida que la ini-
ciamos casi a las tres de la tarde. 
La afluencia fue muy importante, 
rondando las 195 personas inclui-
dos los niños.

Se inició el acto con unas pala-
bras de bienvenida y agradeci-
miento de la presidenta de la Aso-
ciación Alavesa a todas y todos 
los asistentes al acto, sin olvidar 
a todas aquellas personas que aún 
queriendo estar no pudieron ha-
cerlo por diversas circunstancias, 
enviándoles un entrañable abrazo 
a todas ellas. También recorda-
mos en el evento a Kepa Junquera, 
nuestro mejor maestro de la triki-
tixa, compañero de viaje de Iñaki, 
que, al poco tiempo de finalizar el 
reto, tuvo un problema serio de 
salud, del cual todavía se está re-
cuperando. Nuestro más profun-
do deseo de que su recuperación 
sea rápida.

A continuación tomó la palabra 
el presidente de la Federación de 
ADELA E.H. Josemari Arrázola, 
el cual saludó a los asistentes re-

cordando, que fue hace 22, años, 
cuando ya celebramos el primer 
Día Mundial de la ELA, en 1997, 
en el seminario de Derio, al que 
acudimos 62 personas, precisa-
mente el mismo año en que en 
VI reunión de la Alianza Interna-
cional de Asociaciones de la ELA 
realizada en Chicago, se decidió 
nombrar el 21 de Junio como Día 
Internacional de la lucha contra 
la ELA. Durante este tiempo no 
cabe duda que la atención sani-
taria ha mejorado notablemen-
te. Las personas enfermas son 
atendidas en unidades interdis-
ciplinares que responden a las 
necesidades y los síntomas que 
la ELA presenta. Ese ha sido un 
viejo sueño que poco a poco se 
va consiguiendo. A nivel de Es-
tado, la Fundación Luzon sigue  
trabajando en la coordinación y 
mejora de los servicios, intentan-
do conseguir mejoras en las leyes 
y empujando la investigación. La 
ELA tiene hoy una visibilidead 
que jamás ha tenido.

Recordando la reflexión que, en 
1997 se hacía “ya que no pode-
mos dar más minutos a la vida, 
demos más vida a los minutos”. 
Este año nuestro mensaje va en 
la misma dirección y lo transmiti-
mos a través de dos personas con 
ELA, a las que la enfermedad en 
lugar de pararles les ha dado im-
pulso. Queremos invitaros e in-
vitarnos a través del ejemplo de 
Iñaki y Pablo a luchar para dar lo 
mejor de cada uno de nosotros y 
disfrutar con ello.

Seguidamente, las dos represen-
tantes institucionales que tu-
vieron la deferencia de acudir a 
nuestro evento, Dña. Livia López, 
concejala de Salud y Deporte del 
Ayuntamiento de Vitoria-Gasteiz 
y Dña. Marian Olabarrieta, Dipu-
tada de Bienestar Social, hicieron 
uso de la palabra, agradecieron 
la invitación, sabían de nuestra 
enfermedad, se mostraron empá-
ticas con las personas enfermas, 
reconocieron la importante labor 

La asociación alavesa acoge el día mundial de la ela 2019, con el 
lema “la vida es un nuevo reto cada día, vívela”.

Dña. Livia López, concejala de Salud y Deporte del Exmo. Ayuntamiento de 
Vitoria-Gasteiz y Dña. Marian Olabarrieta, Diputada de Bienestar Social.
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realizada por las Asociaciones 
animándonos en nuestra gran ta-
rea, lógicamente con el apoyo ins-
titucional. A las dos muchas gra-
cias por su participación.

Desde la Asociación Alavesa qui-
simos abordar este Día Mundial 
bajo la óptica de los retos, Sabéis 
que el lema de este año ha sido “LA 
VIDA ES UN NUEVO RETO CADA 
DÍA; vívELA”. Especialmente para 
las personas enfermas no deja de 
ser un reto el convivir cada día 
con esta enfermedad.

Como dijimos en el acto no que-
ríamos hablar de la enfermedad, 
queremos hablar mejor de la “re-
siliencia”, de esa capacidad de 
adaptación a situaciones adversas 
que las personas enfermas de ELA 
especialmente tienen y practican. 
Este día quisimos que fuera un ho-
menaje a todas ellas.

Para ello nos pareció una oportuni-
dad de oro, el poder contar con dos 
personas muy próximas geográfica 
y emocionalmente hablando, como 
son Iñaki Elorriaga y Pablo Olmos, 
ambos de la Asociación Bizkaina, 
los cuales han desarrollado dos 
extraordinarios retos que tuvimos 
la suerte se poder contemplar en el 
transcurso del evento.

“Tras la Ela en Vela, desafío Fis-
terra”, nos sumergió en los 5 días 
de navegación, mostrándonos las 
dificultades y alegrías del trayecto 
que no resultó nada fácil. El reto 
desarrollado por Iñaki, persona 
con proyectos, según él, siempre 
tiene que tener alguno entre ma-
nos. Por eso quiso realizar este 
-consecuente con su sentido de vi-
vir la vida- que ha sido y será la so-
lidaridad, la justicia y la libertad. 
El citado reto pretendía un objeti-
vo que reúne los requisitos antes 
mencionados. 

Pablo Olmos nos presentó su reto 
“Dar Dar – Elantartida”, maravillo-
so documental que nos dejó a to-
dos sobrecogidos, que nos muestra 
la expedición a uno de los parajes 
más inhóspitos del planeta como es 
la Antártida e intentar ascender a 
su cima más alta, el monte Vinson 
(4.892 m). Es la montaña más alta 
de la Antártida.  Para ello, se unen 
en una misma cordada dos monta-
ñeros con un doble objetivo. El de 
Unai, terminar su proyecto 7 cimas 
7 continentes, el cual durante 10 
años ha ido persiguiendo. Por otra 
parte, responder a una cuestión que 
se plantea Pablo Olmos, su com-
pañero de expedición; el cual está 
afectado por la ELA. ¿Es posible ha-
cer cima en una montaña, sin llegar 
a tocar físicamente su cumbre? La 
amistad y el amor a la montaña nos 
demuestran la realización de ambos 
objetivos como asegura Pablo.

También contamos como cada ce-
lebración del DÍA MUNDIAL, con 
el Dr. Luis Varona, neurólogo de re-
ferencia en nuestra Comunidad, al 
cual todos conocemos director de la 
Unidad de ELA del Hospital de Ba-
surto. Queremos agradecerle tam-
bién desde estas líneas su presencia 
y fidelidad cada año con nosotros, 
así como su buena disposición para 
atender cualquier duda o emergen-
cia que con bastante frecuencia nos 
ocurre en las Asociaciones.  

Antes de finalizar el acto, Pepe y 
Sara de la Junta de la Asociación 
Alavesa nos presentaron una serie 
de retos en formato breve, no por 
ello, menos importantes. Sentimos 
de verdad el malestar planteado 
por algunas personas por haber 
dejado fuera retos importantes y 
próximos a nosotros de compañe-
ros de Navarra y Gipuzkoa. Aunque 
es muy difícil enterarnos de todos 
los desafíos y retos que cada día 
se realizan, asumimos de verdad, 

nuestra culpa y os pedimos mil dis-
culpas.

Reconocimientos. 
Especialmente emotivo resulto el 
homenaje por parte de la Asocia-
ción Bizkaina de manos de su pre-
sidenta Carolina Ramírez a Iñaki 
Elorriaga y Pablo Olmos, traduci-
do en preciosas figuras talladas 
en cristal alusivas a sus dos retos, 
para plasmar el cariño de todos 
los compañeros de asociación por 
haberse convertido a través de su 
esfuerzo en nuestra inspiración.
Para nosotros como Asociación 
Alavesa también fue emocionante y 
sobre todo un acto de justicia el re-
conocimiento al Valle de Harana, al 
cual tanto tenemos que agradecer, 

al entregarle a su alcalde, Pedro 
Sanvicente, en representación de 
todas las entidades que se volcaron 
en la I Marcha y fiesta solidaria del 
Valle, una magnífica obra de arte 
realizada por Jose Manuel Hernán-
dez Castaño, integrante de la Jun-
ta de Álava, más conocido como 
Txaten, escultor de gran prestigio 
que cada año realiza una escultura 
de forma totalmente altruista para 
aquellas personas o entidades que 
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han tenido alguna acción impor-
tante relacionada con las Aso-
ciaciones y con la enfermedad 
en general. El año pasado, para 
nosotros sin duda, el evento más 
relevante fue la I Marcha y Fiesta 
Solidaria del Valle de Harana. Las 
personas y organizaciones que 
participaron en el evento fueron 
muchas, como las Asociaciones 
Basabarri, Entzia, Elizmendi, Itu-
rri Zaharra y Uralde, la corpora-
ción del Valle de Harana con su 
alcalde a la cabeza, e infinidad de 
voluntarios y voluntarias que se en-
tregaron a la causa.

Con dichas entregas se dio por 
concluida la primera parte del 
acto, para pasar en un breve lapso 
de tiempo a degustar la comida de 
hermandad.

Actuación musical, sorteo y pujas.
Finalizando la comida, a la hora del 
café, tuvimos el placer de poder es-
cuchar las maravillosas canciones 

de The Beatles y de Abba, musica-
lizadas y adaptadas por la Coral 
“AHOTS ARGIAK”. La verdad es 
que fue un disfrute total el poder 
recordarlas y tararearlas de nuevo, 
ya que la mayoría de los asistentes 
al acto teníamos “una cierta edad”, 
y esta música, forma parte de nues-
tro acervo musical.

Desde estas líneas, de verdad, que-
remos agradecer a todas las per-
sonas componentes de la Coral, su 
total disposición, su buen hacer, 

las preciosas canciones con las 
que nos deleitaron y su generosi-
dad con nosotros. La actuación fue 
absolutamente gratuita aún tenien-
do en cuenta lo intempestivo de la 
hora en un sábado de junio. 
Para finalizar se procedió al habi-
tual sorteo de regalos de nuestra 
tierra y pujas fundamentalmente 
de objetos relacionados con nues-
tros equipos de futbol y baloncesto, 
magníficamente desarrollado todo 
ello por las compañeras Txaro y 
Maite.
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