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Luz verde por la ELA

240 monumentos en 163 municipios por la ELA
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1 21 de junio se celebra el Dia Mundial de la ELA, y con motivo de ello, la Fundacién Francisco Luzén, junto

con Asociaciones de familiares y pacientes existentes a nivel estatal (miembros de la Comunidad de la ELA),
lanzamos la campana LUZ VERDE POR LA ELA, en la que, mas de 250 edificios de nuestro pais, asi como mas de
150 Ayuntamientos, se iluminaron de verde la noche del 21 de junio, a fin de visibilizar y sensibilizar a la poblacién
sobre la enfermedad, ademas de apoyar a las personas afectadas de la ELA, sobre las dificultades a las que se
enfrentan dia a dia.
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Asi, ciudades como Bilbo, Gasteiz, Donostia, Irufiea, Zaragoza, Santander, Oviedo, Barcelona, Madrid, etc...
iluminaron de verde algunos de sus edificios y monumentos.

Continia en la pdgina 4



AYUDAS TECNICAS DISPONIBLES

Las ayudas técnicas disponibles para los socios, son compartidas por las Asociaciones de Araba, Bizkaia, Gipuzkoa y Navarra.
Os recordamos que el usuario corre con los gastos de envio y devolucion.

También os recordamos que si contéis con algun material prestado que ya no necesitais, lo podéis devolver a la asociacion mas
cercana para que pueda ser reutilizado.

AYUDAS PARA DEAMBULACION TRANSFERENCIAS

ANDADORES PLEGABLES DISCO GIRATORIO

MULETAS TABLAS DE TRANSFERENCIA DE PLASTICO FLEXIBLE
RAMPAS TABLA RIGIDA CURVA

SILLAS DE RUEDAS MEDIANAS Y GRANDES

SILLA ELECTRICA AYUDAS PARA LA COMUNICACION
SILLA DE RUEDAS BASCULANTE FIANZA DEL EQUIPO INFORMATICO
EQUIPAMIENTOS PARA EL BANO OTROS

ALZAS DE INODORO ALZAS PARA CAMA

ASIENTO ABATIBLE DUCHA COLLARINES

ASIENTOS GIRATORIOS DE BANERA MESA REGULABLE EN ALTURA
BANQUETA DE DUCHA SIN RESPALDO VENTILADOR TIPO BIPAB
LAVACABEZAS

SILLA CON INODORO
SILLA PLEGABLE DE PLAYA

ASOCIACIONES

ADELA EH P° Zarategi, 68 trasera 2015 Donostia - Tfno 943 245609
movil 679 234 059 - E-mail: federazioa@adelaeuskalherria.com - www.adelaeuskalherria.com

ARABA C/ Vicente Abreu n°7 Bajo- Ofic 8- 01008 Vitoria Gasteiz - Tfno 945 22 97 65
E-mail: araba@adelaeuskalherria.com

BIZKAIA C/ Iparragirre n°9 Bajo -48009 Bilbao - Tfno 94 423 73 73
E-mail: bizkaia@adelaeuskalherria.com

GIPUZKOA P° Zarategi 68 Trasera - 20015 Donostia - Tfno 943 24 56 09
E-mail: gipuzkoa@adelaeuskalherria.com

NAFARROA C/ Lerin 25 bajo 31013 Ansoain (Navarra) - Tfno 630 114 024

E-mail: asociacionadelanavarra@hotmail.com

TRABAJADORA SOCIAL - GIZARTE LANGILEA: gizartelangilea@adelaeuskalherria.com - trabajadorasocial@adelaeuskalherria.com

COLABORACION

Si no tenéis domiciliada la cuota o querais ofrecer vuestra aportacion, podéis realizar el pago en las siguientes cuentas:

Adela EH (LABORAL KUTXA) ES74 3035 0060 44 0600080648 Bizkaia (LABORAL KUTXA) ES32 3035 0072 04 0721049524
Araba (LABORAL KUTXA) ES66 3035 0173 97 1730035342 Gipuzkoa (LABORAL KUTXA) ES10 3035 0060 42 0600080637
Araba (KUTXABANK) ES81 2095 3150 20 1092418879  Gipuzkoa (KUTXABANK) ES25 2095 5001 01 1062552178
Bizkaia (KUTXABANK) ES14 2095 0374 70 9101941495  Nafarroa (CAIXA) ES84 2100 5237 64 2100256372

AGRADECIMIENTO A LAS INSTITUCIONES COLABORADORAS

Ayto. de Bilbao Ayto. de Donostia-San Sebastian Ayto. de Vitoria-Gasteiz
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Editorial

por Begoria Beristain

.'VERANO!

ediado el verano volvemos con un nuevo nimero de esta revista que nos sirve

de vinculo entre todas las personas afectadas por la ELA y sus familias. Son
estos dias 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 multiples iniciativas que se organizan en torno a la enfermedad.

En este nimero vamos a conocer un interesantisimo estudio que esta realizando
el Doctor Ihaki Saralegi sobre algo tan importante como es reducir el impacto
emocional de la ELA. Minimizar el dolor que causa psicolégicamente la enferme-
dad es fundamental para mejorar la calidad de vida.

Ademas, incluimos un resumen de lo vivido y sentido durante la celebracion del
Dia Mundial de la ELA que celebramos en Gasteiz y recogemos varios testimonios
sobre como lo disfrutaron algunos de los y las afectadas.

Son muchas las acciones relacionadas con la actividad fisica que se han organiza-
do en las dltimas semanas: sesiéon de zumba en Nanclares de la Oca, una marcha
solidaria en Donostia, actividades ladicas en Gasteiz, entre otras. De ellas os da-
mos buena cuenta en esta ediciéon 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 campana
de visibilizacién de la enfermedad que ha supuesto el que distintos monumentos
vascos se iluminasen en verde con motivo del Dia Mundial de la ELA.

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

Loteria de Navidad - Gabonetako Loteria

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

N® 69.497
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Luz verde por la ELA

Aqui os dejamos un listado, de alguno de los edificios y monumentos iluminados el pasado 21 de junio de 2019:

COMUNIDAD AUTONOMA PROVINCIA MUNICIPIO MONUMENTO/EDIFICIO ILUMINADO
Ayuntamiento
L= Qirgsll(lcl)ocsie la Florida
ARABA Casa Palacio de la Provincia
NANCLARES DEL A OCA Ayuntamiento
ALEGRIA-DURANTZI Ayuntamiento
EUSKADI BILBO Hospital de Cruces
Estadio San Mames
IS BARAKALDO Escultura Herriko Plaza
GETXO Muelle de la playa
GIPUZKOA DONOSTIA ﬁ";‘l‘]':ifom'e”m
IRUNEA Ayuntamiento
NAVARRA NAVARRA TUDELA Casa del reloj
GIJON Ayuntamiento
AVILES Glorieta de la Plaza de los Oficios
ASTURIAS ASTURIAS OVIEDO Teatro Campoamor
PRAVIA Ayuntamiento
CASTRILLON Ayuntamiento
BARCELONA Ayuntamiento
HOSPITALET DE LLOBREGAT Ayuntamiento
SALOU Ayuntamiento
BARCELONA -
EL PRAT DE LLOBREGAT Ayuntamiento
MANLLEU Puente de Can Molas
CORNELLA DE LLOBREGAT Torre La Miranda
CATALUNYA SRETA ROSE? Ayuntamiento
CASSA DE LA SELVA Campanario de la Iglesia
MOLLERUSA Ayuntamiento
LLEIDA —
ALBI Centro de Servicios
MONTBLANC Muralla
TARRAGONA VERDRELL Campanario de la Iglesia
MATARO Ayuntamiento
< DiputaciénTorre de Hércues
AERIRELN Hc?spital San Rafael
LA CORUNA FERROL Ayuntamiento
BERGONDO Ayuntamiento
RIVEIRA Ayuntamiento
SANTIAGO DE COMPOSTELA SANTIAGO DE COMPOSTELA Ayuntamiento
Ciudad de la Cultura
GALICIA Ayuntamiento
CANGAS DO MORRAZO Edificio Frigorificos
PONTEVEDRA Morrazo, S.L
Ayuntamiento
FELIYSHEDI A P)allzo Provincial da Diputacién
LUGO LUGO Diputacion
VIGO VIGO Fontes de Aragén
OURENSE OURENSE Diputacion
Fuente de Cibeles
MADRID Edificio Italfarmaco
Congreso de los Diputados
MOSTOLES Ayuntamiento
COMUNIDAD DE MADRID MADRID Ayuntamiento
ALCALA DE HENARES Quiosco de la musica
Casa Tapén
SAN SEBASTIAN DE LOS REYES Ayuntamiento
BURGOS BURGOS CC.Camino de la Plata
Ayuntamiento
CASTILLA Y LEéN AL OID HALEADTOHID D)«Iapésito de Agua de Ias’Contiendas
SORIA SORIA Funete Paseo del Espolon o
Centro Cultural Palacio de la audiencia
SEGOVIA SEGOVIA Acueducto
GANDIA Ayuntamiento
VALENCIA -
PATERNA Ayuntamiento
COMUNIDAD VALENCIANA ALICANTE Ayuntamiento
ALICANTE VILLENA Iglesia santa Maria
DENIA Ayuntamiento
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Ifaki y Carmen mantienen una conversacion en

la

consulta de paliativos eL HUA Sar;tiago_ 1

A

Alava lidera una investigacion para
reducir el impacto emocional de laELA

ROSA
CANCHO

Ifiaki Saralegui planifica
con pacientesy
cuidadores como desean
ser atendidos en cada
fase de la enfermedad
yenelfinal

VITORIA. «Cuando recibes el diag-
néstico tienes que iradaptindote.
No eres capaz de recibir de golpe toda
1a informacion sobre lo que te pue-
de pasar, de las gastrostomnias, de la
ventilacion asistida... Eso te agobia
mas. Yo quiero que me informen,
pero a medida que pase el tiempo.
Siempre he procurado decidir las co-
sas en mivida y también quiero ha-

cerloahora, sobre todoal final. Quie-
ro liberarles a mimarido y a mi hija,
aunque sé que siempre haran lo que
sea mejor para miy. Carmen Merino
habla con serenidad. Hace cinco ahos
le diagnosticaron esclerosis lateral
amiotrofica (ELA). Necesita una si-
11a de ruedas para desplazarse y 1a
atrofia muscular avanza. Ha reflexio-
nado mucho sobre lo que le esta pa-
sando y los sentimientos que le pro-
vora, Rabia, dolor, miedo, tristeza...

La ELA es una de las enfermeda-
des degenerativas mas crueles que
existen. Debilita el cuerpo hastala
extenuacion v ademas duele. Quie-
nes la sufren, al final, dejaran de ha-
blar y tendrén problemas para respi-
rar y tragar, pero mantendréan sus ca-
pacidades intelectuales. Esun pro-
ceso conaltas y bajos, con decisiones
muy complicadas, durante el que tan-
to los familiares como los médicos
buscan lo mejor para el paciente. Y
saber con cerceza queé es lo que nece-
sitanen lo asistencial y en lo animi-
coquienes tienen ELA es loque se

ha propuesto Iiaki Saralegui. Este
médico de la OSI Araba especializa-
do en cuidados paliativos y referen-
¢ia puropea en la planificacion anti-
cipada lidera una investigacion be-
cada por la Fundacién Caser ~hasu

perado a otros 60 proyectos candida-
tos- que busca las claves para afron-
tar mejor esta enfermedad incurable
en cada fase y disminuir asisuim-
pacto emocional.

Se propone trabajar durante dos
afios con 80 pacientes de toda Euska-
di'y sus familias, de los que 40 seran
alaveses. Cada afio se diagnostican
media docena casos solo en Alava,

LA FRASE

Carmen Merino

«No eres capaz de
recibir de golpe toda
lainformacion sobre lo
que te puede pasar»

Saralegui inicio su trabajo con estos
alaveses en 2015, cuando se puso en
marcha el plan para hacer reflexio-
nar a la poblacion sobre el final de
sus vidas y sobre el documento de
voluntades anticipadas. Pero el es
pecialista se planta ahora acompa-
farles desde el primer momento.

Aprender acomunicar

«Nos daba la sensacion de que a ve-
ces ibamos un poco a saco con ellos
y que les plantedbamaos cosas para las
que no estaban preparados, incluso
pasaba también que no sabiamos
cémo comunicar algunas cosas. Asi
que con este estudio vamos hacia
atrasy les preguntamos ‘;qué nece-
sitas? ;qué quieres?'». Saralegui se
entrevista por separado con los pa-
cientes y los famniliares, organiza tam-
bién reuniones en grupo con afecta-
dos y cuidadores y escribe sus «his-
torias de vidan. «Cada uno marca su
ritmo. Hay veces que el paciente no
quiere saber mas y la familia, sin. De
esas conversaciones saldra un proto-

Articulo Publicado

en el periodico El Correo

Una enfermedad
del sistema
nervioso sin cura

La ELA, explica Iiaki Saralegui,
es una enfermedad del sistema
nervioso caracterizada poruna
degeneracion progresiva de las
neuronas motoras en la corteza
cerebral, tronco del encéfalo y
médula espinal. Provoca una de-
bilidad muscular que avanza
hasta la paralisis afectandoa la
autonomia motora, la comunica-
cién oral, la deglucion yla respi-
racion, ocasionando finalmente
insuficiencias respiratorias.

La incidencia es de uno-dos ca-
sos por cada 100.000 habitantes.
En Espafia se diagnostican 9oo al
afio. La mitad de los pacientes fa-
llece en el plazo de 18 meses des-
de el diagnéstico; el 80% muere
antes de los cinco afios y soloun
10% de las personas afectadas vi-
ven mas de diez anos. Stephen
Hawking y el banquero Francis-
co Luzon son dos de los rostros
mis conocidos de la enfermedad.

colo que persigue mejorar en la aten-
cion a estas personas conrespetod
sus valores, creencias y demandas.
«Se trata de identificar el momento
adecuado para plantear cuestiones
fundamentales para el cuidadow. Ser-
viri también para otras enfermeda-
des neurodegenerativas.

Esun complementoa la actividad
que ya realizan los neurdlogos, meé-
dicos de familia, neumélogos, palia-
tivos, respiratorio, fisioterapeutas,
nurricionistas y psicologos que se co-
ordinan para tratar a este grupo de
pacientes, sBuscamos shondaren ex
periencia en la planificacion. Escu-
char, ponerse en el lugar del otro, qui-
tarel miedo a despertar emocioness.

Carmen, enfermera acostumbra-
da a trabajar con mayores, tiene la
ventaja de conocet los TATMInos me-
dicos v los procesos. Ta mbién sabe
muy bien cudl es su gravedad. «Yo he
sido un poco maestra de Jos que es-
raban a mi ladon, dice. Hablar de cada
paso y también del final les ha alivia-
doaellay asu cuidador, su marido
José Manuel Santano. EL trabajo con
saralegui -en estrecha colaboracion
con la asociacion Adela - le propor-
ciona sbienestar emocionaly; tam-
bién el apoyo «impresionantey de
paliativos. «Ahora pido por las peque-
fas cosas de cada dia; sé gue no me
van a curar, pero que me quiten los
doloresy.




IX Encuentro en Burgos.

Centro creer

Desde hace nueve anos, la Plata-
forma de afectados porla ELA, or-
ganiza un encuentro de familiares
y/o cuidadores, asi como afecta-
dos por la ELA, para que, durante
una semana, nos unamos, y com-
partamos el dia a dia con todos
los demas. 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-
pondran de habitacién adaptada,
espaciosa, limpia, luminosa y con
espacio para afectados y familiar
y/o cuidador (1-2 personas), desa-
yuno, comida, cena, atenciéon sa-
nitaria 24 horas... sin coste ningu-
no, simplemente asumiendo cada
uno de ellos el desplazamiento
hasta alli.

Este afo, es mi primer afio como
trabajadora social de ADELA EH,
y, por tanto, he querido acudir a
dicho encuentro, al menos dos
dias, 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 asisti, a
pesar de ser muy interesantes,
son, desde mi punto de vista, algo
secundario de la organizacion,
ya que lo mas 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 mas del equi-
po desde el primer momento, cosa

que también quiero agradecer
mucho a Pepe Oniate, que es quien
hizo mi primera presentacion, asi
como a Marisa Echeverria 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 celebrd, 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, informacién... Ademas, al
ser “novata”, obtuve informacion
de gran utilidad sobre la organiza-
cién del encuentro, sobre quiénes
lo gestionan, cémo... y también
mi compaiiera de mesa (omitiré el
nombre para evitar comentarios),
fue proporcionandome informa-

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

Finalmente, decir que espero que
este haya sido el primero de mu-
chos afos mas 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 dia a dia tra-
bajamos.

Espero que el afio que viene, ten-
gamos ocasion de encontrarnos y
también reencontrarnos. jjjHasta
la préximal!!!



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

La Marcha realizada el dia 16 de junio en Donostia-
San Sebastian, sirvio de altavoz de la enfermedad, de
los retos alos que se enfrentan las personas afectadas
y, ademas, tuvo un importante componente solidario
que nos permitié recabar fondos para las necesidades
de nuestr@s afectad@s y sus familiares.

La convocatoria reunié a mas de 200 participantes,
que alo largo del recorrido (6 km), desde Sagiies 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 disfruté de un fantastico y
festivo ambiente propiciado por los caminantes: gen-
te joven, adultos, familias con nifios; 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
mafana soleada y la compaiia de un grupo de triki-
tilaris que aportaron su granito de arena e hicieron
aun mas atractivo el magnifico paisaje del recorrido.
La organizacion de esta primera Marcha ha contado

con la valiosa y desinteresada colaboracién de enti-
dades publicas (Kutxa Solidaria y Ayuntamiento de
Donostia-San Sebastian) y privadas (Super Amara,
Komunonak, Insalus, Quaker, ORMA y Laboral Ku-
txa), asi como de personas ajenas ala Asociacién 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 preparacion de la Marcha y,
muy especialmente, durante el dia de su celebracion.
Consideramos que el balance ha sido muy positivo y
gratificante. Las muestras de carifio y generosidad
que hemos recibido durante esta jornada, nos ani-
man a retomarla durante los préximos afos.




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-
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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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Eskioresis Amiotrofika

Euskal Elkartea

SOLIDARIA
IBILALDIA

ELKAR LAGUNDU AURR-ERA
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El domingo, dia 16 de junio, Nanclares de la Oca (Ala-
va) se vistié de verde para apoyar a nuestra comuni-
dad de la ELA.

El Club deportivo Arrate en colaboracién con el
Ayuntamiento del municipio organizaron un evento
en la plaza y sacaron a bailar ZUMBA Y STRONG a
tod@s 1@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 mafana se tiné de verde, no sélo con el color de
las camisetas, sino de un verde esperanza, alegria,
apoyo, reconocimiento. Resulté espectacular poder
ver a todo un municipio volcado con la causa, bai-
lando, haciendo deporte con animo y transmitiendo
compaferismo.

Después del ejercicio y para reponer fuerzas se orga-
niz6 una barbacoa con donativo de un euro y con la
colaboracion de los bares de la zona, Bobby’s, Marga-
ray Erdiko.

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

Nanclares se viste de verde.

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

Desde lo mas profundo de mi corazén quiero agra-
decer a las monitoras del Club Deportivo Arrate:
Eva, Sabine y Maria, su amor, la energia y la fuerza
arrolladora con la que transmitieron este mensaje,
asi como a Juli, concejala de cultura y deportes del
Ayuntamiento de Nanclares de la Oca, que siempre
esta dispuesta a colaborar, apoyar y trabajar por el
bien del municipio. Gracias a todas ellas y a su condi-
cién humana conseguimos una recaudaciéon de 1.443
euros que se destinaran a mejorar la calidad de vida
de nuestros afectados y sus familiares.

Estoy orgullosa de vivir en este pueblo pequeio, pero

de corazén enorme. Millones de gracias a tod@s mis
vecin@s por vuestra espectacular respuesta.

Yolanda
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Dia mundial de la ELA
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Permanecemos envela, ° e
porlos CUIDADOS PALIATIVOS para la ELA

Con motivo del Dia Mundial de la ELA, la asocia-
ciéon ADELA BIZKAIA decidi6 conmemorar este
21 de junio convocando una concentracion en
las escalinatas del Ayuntamiento de Bilbao. Nos
parecié 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 atencién en cuida-
dos paliativos.

Concentracion Ayuntamiento de Bilbo (Bizkaia)
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Este tema se ha venido tratando en diferentes foros
y dentro de nuestro entorno, especialmente a raiz
de verse derivada la atencion 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 afios. Se ha convertido en
una razén importante para que expongamos nues-
tras necesidades “especiales” en atencion paliativa.
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Nuestro lema de pancarta fue escogido con un doble
propédsito 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 Inaki Elorriaga, pues él, con su vitalidad y ani-
mo de trabajo, lanzara dentro de poco tiempo nueva-
mente un reto que tiene el objetivo de mantenerse afio
a ano, cristalizado en un triatlén que se llamara con
el mismo nombre y que apuesta por poner en conoci-
miento de la opinién puiblica nuestras necesidades con
respecto a los cuidados paliativos a través de un tra-
bajo serio y minucioso, en el cual participaremos con
todo nuestro empefio y entusiasmo como asociacion.

Ellema, pues, de la concentraciéon fue “PERMANECE-
MOS EN VELA POR CUIDADOS PALIATIVOS PARA

LA ELA”. La concentracién resulté un éxito ya que re-
unimos a muchas familias y amigos alrededor de esta
pancarta con nuestras recién estrenadas camisetas
que nos caracterizaran de aqui en adelante. Fue un
encuentro alegre con el que pretendiamos 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 afio dentro del proyecto “Luz por 1a ELA” en el
que estamos todos los integrantes de la Comunidad de
ELA, con la Fundacién Luzén, encontramos una aco-
gidainmediata 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 iluminé su
sede consistorial. A todos ellos, gracias por su increi-
ble colaboracién.

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

Hacemos una lectura positiva de esta conmemoracion
del Dia Mundial de la ELA 2019, y esperamos que el
2020 sea atin mas fructifera.

Viernes 21 de junio, Dia mundial de la ELA
Plaza Celedones de Oro

Este afo, desde la Asociacién de Alava, decidi-
mos salir a la calle en el Dia Mundial de la ELA
para dar a conocer la enfermedad y los servicios
que ofrece la Asociacion.

Para ello, disennamos una serie de talleres para
que los nifios se divirtiesen mientras los adul-
tos escuchaban eso de “La ELA existe, Con6cE-
LA”. Nos situamos en la Plaza de los Celedones



de Oro, enfrente de Correos, un lugar muy céntrico
en Vitoria-Gasteiz y concurrido de viandantes, cuya
atencion deseabamos 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
decoraciéon de velas, con las que luego se obsequia-
ron a las personas afectadas y que se haran llegar a
las que no pudieron estar presentes el dia de la cele-
bracion.

La jornada para los miembros de la Asociacién co-
menzo a las 16 horas. Fue muy bonito ver como la
gran familia que hemos creado en la asociacién 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 informacion...

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

Los nifos estaban convocados a las 17:30 h. Orga-
nizados en diferentes mesas, pudieron construir una
cometa con una preciosa mariposa, simbolo 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 simbolo del trébol,
simbolo comiin de la comunidad ELA, unos puzles,
y por ultimo, decorar un bonito vaso, donde deposi-
taron un garbancito, del que crecera una planta por
la ELA.

En estos talleres contamos con la colaboraciéon des-
interesada de los Voluntarios de la Fundacién La
Caixa, asi como de diversos cuidadores de nuestra
asociacion, quienes hicieron un trabajo increible con
los nifios.

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

Por 1ltimo, el dia terminé con un paseo por los mo-
numentos mas importantes de Vitoria, como los Ar-
quillos, Plaza Espafia, Diputacién, Fundacién Vital,
los cuales estaban iluminados de verde. También se
iluminaron edificios en Alegria-Dulantzi y Nanclares
de la Oca, uniéndose asi a la campana de nivel na-
cional de “Luz por la ELA”, iniciada por la Fundacién
Luzén y apoyada por todas las asociaciones que for-
mamos la Comunidad ELA.

Desde la Junta de ADELA Araba queremos agradecer
de corazoén a todos lo que desinteresadamente, con
mucho trabajo, esfuerzo e ilusion, hicisteis posible
esta primera jornada de nuestra asociacion en la ca-
lle, 1a cual resulté todo un éxito gracias a vosotros.

Hace poco que he aterrizado por ADELA, tras afios
de ausencia...

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

me ha aportado calma y paz...

He percibido dentro de la creacion de éstas, como

cada elemento lleva implicito un detalle, un mensaje
de energia, de apoyo, carifio y lucha contra la ELA.

Las velas simbolizan la esperanza, la ilusion, la luz
que todos estamos esperando de esas investigaciones
y que no se duda que un dia se hard realidad.

Con mis mejores deseos

M Lourdes Hilera




La asociacion alavesa acoge el dia mundial de la ela 2019, con el
lema “la vida es un nuevo reto cada dia, vivela’’.

El inicio de la jornada del Dia
Mundial 2019, discurri6é segun el
horario previsto. Para las 11:30h.
ya habian llegado los autobuses
de Bizkaia y Gipuzkoa, asi como
todas las personas llegadas de
Navarra y Alava en sus propios
medios de locomocién. Fueron
recibidos como hace cuatro afos
en el hall del Hotel Lakua, por las
personas de la Asociaciéon 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 nifios.

Se inici6 el acto con unas pala-
bras de bienvenida y agradeci-
miento de la presidenta de la Aso-
ciacion Alavesa a todas y todos
los asistentes al acto, sin olvidar
a todas aquellas personas que aun
queriendo estar no pudieron ha-
cerlo por diversas circunstancias,
enviandoles un entraiiable abrazo
a todas ellas. También recorda-
mos en el evento a Kepa Junquera,
nuestro mejor maestro de la triki-
tixa, comparfiero de viaje de Inaki,
que, al poco tiempo de finalizar el
reto, tuvo un problema serio de
salud, del cual todavia se esta re-
cuperando. Nuestro mas profun-
do deseo de que su recuperacion
sea rapida.

A continuaciéon tomé la palabra
el presidente de la Federacién de
ADELA E.H. Josemari Arrazola,
el cual saludo a los asistentes re-

Dia. Livia Lopez, concejala de Salud y Deporte del Exmo. Ayuntamiento de
Vitoria-Gasteiz y Diia. Marian Olabarrieta, Diputada de Bienestar Social.

cordando, que fue hace 22, aios,
cuando ya celebramos el primer
Dia Mundial de la ELA, en 1997,
en el seminario de Derio, al que
acudimos 62 personas, precisa-
mente el mismo aiio en que en
VI reunion de la Alianza Interna-
cional de Asociaciones de la ELA
realizada en Chicago, se decidi6
nombrar el 21 de Junio como Dia
Internacional de la lucha contra
la ELA. Durante este tiempo no
cabe duda que la atencién sani-
taria ha mejorado notablemen-
te. Las personas enfermas son
atendidas en unidades interdis-
ciplinares que responden a las
necesidades y los sintomas que
la ELA presenta. Ese ha sido un
viejo suefio que poco a poco se
va consiguiendo. A nivel de Es-
tado, la Fundacién Luzon sigue
trabajando en la coordinaciéon y
mejora de los servicios, intentan-
do conseguir mejoras en las leyes
y empujando la investigacion. La
ELA tiene hoy una visibilidead
que jamas ha tenido.

Recordando la reflexién que, en
1997 se hacia “ya que no pode-
mos dar mds minutos a la vida,
demos mds vida a los minutos”.
Este afio nuestro mensaje va en
la misma direccién 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
Inaki 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, Diia. Livia Lopez,
concejala de Salud y Deporte del
Ayuntamiento de Vitoria-Gasteiz
y Diia. Marian Olabarrieta, Dipu-
tada de Bienestar Social, hicieron
uso de la palabra, agradecieron
la invitaciéon, sabian de nuestra
enfermedad, se mostraron empa-
ticas con las personas enfermas,
reconocieron la importante labor



realizada por las Asociaciones
animandonos en nuestra gran ta-
rea, l6gicamente con el apoyo ins-
titucional. A las dos muchas gra-
cias por su participacion.

Desde la Asociacion Alavesa qui-
simos abordar este Dia Mundial
bajo la éptica de los retos, Sabéis

que el lema de este aiio ha sido “LA
VIDA ES UN NUEVO RETO CADA

DIA; vivELA”. Especialmente para
las personas enfermas no deja de
ser un reto el convivir cada dia
con esta enfermedad.

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

Para ello nos parecié una oportuni-
dad de oro, el poder contar con dos
personas muy préximas geografica
y emocionalmente hablando, como
son Inaki Elorriaga y Pablo Olmos,
ambos de la Asociaciéon 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, desafio Fis-
terra”, nos sumergioé en los 5 dias
de navegacién, mostrandonos las
dificultades y alegrias del trayecto
que no resulté nada facil. El reto
desarrollado por Ifiaki, persona
con proyectos, segun 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 sera la so-
lidaridad, la justicia y la libertad.
El citado reto pretendia un objeti-
vo que reune los requisitos antes
mencionados.

Pablo Olmos nos presento su reto
“Dar Dar — Elantartida”, maravillo-
so documental que nos dej6é a to-
dos sobrecogidos, que nos muestra
la expedicién a uno de los parajes
mas inhéspitos del planeta como es
la Antartida e intentar ascender a
su cima mas alta, el monte Vinson
(4.892 m). Es la montafia mas alta
de la Antartida. Para ello, se unen
en una misma cordada dos monta-
nieros con un doble objetivo. El de
Unai, terminar su proyecto 7 cimas
7 continentes, el cual durante 10
anos ha ido persiguiendo. Por otra
parte, responder a una cuestién que
se plantea Pablo Olmos, su com-
paiiero de expedicion; el cual esta
afectado por la ELA. ;Es posible ha-
cer cima en una montafa, sin llegar
a tocar fisicamente su cumbre? La
amistad y el amor a la montana nos
demuestran la realizacion de ambos
objetivos como asegura Pablo.

También contamos como cada ce-
lebracién del DIA MUNDIAL, con
el Dr. Luis Varona, neurélogo 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 lineas su presencia
y fidelidad cada afo con nosotros,
asi como su buena disposicion 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 Asociacion
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
préximos a nosotros de compaiie-
ros de Navarra y Gipuzkoa. Aunque
es muy dificil enterarnos de todos
los desafios y retos que cada dia
se realizan, asumimos de verdad,
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nuestra culpa y os pedimos mil dis-
culpas.

Reconocimientos.

Especialmente emotivo resulto el
homenaje por parte de la Asocia-
cion Bizkaina de manos de su pre-
sidenta Carolina Ramirez a Ihaki
Elorriaga y Pablo Olmos, traduci-
do en preciosas figuras talladas
en cristal alusivas a sus dos retos,
para plasmar el carifio de todos
los compaiieros de asociacién por
haberse convertido a través de su
esfuerzo en nuestra inspiracion.
Para nosotros como Asociacion
Alavesatambién 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 representacion de
todas las entidades que se volcaron
en la I Marcha y fiesta solidaria del
Valle, una magnifica obra de arte
realizada por Jose Manuel Hernan-
dez Castafio, integrante de la Jun-
ta de Alava, mas conocido como
Txaten, escultor de gran prestigio
que cada afio realiza una escultura
de forma totalmente altruista para
aquellas personas o entidades que
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han tenido alguna accién impor-
tante relacionada con las Aso-
ciaciones y con la enfermedad
en general. El afio pasado, para
nosotros sin duda, el evento mas
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-
cién del Valle de Harana con su
alcalde ala 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.

Actuacion musical, sorteo y pujas.

Finalizando la comida, a la hora del
café, tuvimos el placer de poder es-
cuchar las maravillosas canciones

AGRADECIMIENTOS:

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 mayoria de los asistentes
al acto teniamos “una cierta edad”,
y esta musica, forma parte de nues-
tro acervo musical.

Desde estas lineas, de verdad, que-
remos agradecer a todas las per-
sonas componentes de la Coral, su
total disposicién, su buen hacer,
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las preciosas canciones con las
que nos deleitaron y su generosi-
dad con nosotros. La actuacién fue
absolutamente gratuita ain tenien-
do en cuenta lo intempestivo de la
hora en un sabado de junio.

Para finalizar se procedi6é al habi-
tual sorteo de regalos de nuestra
tierra y pujas fundamentalmente
de objetos relacionados con nues-
tros equipos de futbol y baloncesto,
magnificamente desarrollado todo
ello por las compaiieras Txaro y
Maite.

Agradecemos a todas las entidades y empresas que han colaborado en la realizacién de este evento: Funda-
cién Vital, Diputacién Foral de Alava, Juntas Generales de Alava, Voluntarios de la Caixa, Cooperativa de Pa-
tatas Udapa, Cooperativa Agropecuaria Garlan, Saski Baskonia, Deportivo Alavés, Athletic de Bilbao, Real
Sociedad, Sociedad Deportiva Eibar, Club de Balonmano Bera Bera, Grupo Musical “MaraMara”, Coral “Ahots
Argiak”, Bodegas Baigorri, Bodegas Heredad de Aduna, Bodegas Luis Canas, Bodegas Javier Sampedro,
Bodegas Eguren Ugarte, Oficina de Turismo de Laguardia, Ruta del Vino de Rioja Alavesa, Hotel Villa de
Laguardia, Bodega Gémez de Segura, Bodegas Muro, Hotel ruta de Europa y Hotel Lakua.




