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	 No pensábamos que se pudiera parar el mundo, pero así ha sido. Ha habido otras crisis mundiales a lo 
largo de la historia, pero esta vez, no atiende a condiciones sociales y su alcance nos sitúa a todos por igual. Son 
tiempos difíciles los que nos está tocando vivir pero la esperanza se abre camino y con la colaboración de todo 
el mundo saldremos adelante.

	 El COVID-19 más conocido como Coronavirus, se ha extendido gracias a la globalización, pero seguro 
que estáis más que informados por todas las vías posibles. Lo que también se ha extendido es la participación 
ciudadana y la generosidad. Múltiples iniciativas positivas inundan nuestros móviles e informativos y ahora 
que nos prohíben acercarnos,  parece que estamos más conectados que nunca, somos unos rebeldes.

	 Es importante que toda la población siga y respete las medidas e indicaciones de los expertos como es 
la higiene o el confinamiento pero especialmente en este caso, los y las pacientes de ELA y sus familias. Los 
servicios sanitarios, aunque colapsados, siguen atendiendo las necesidades y urgencias que puedan surgirles. 
Vuestra mejor contribución ahora mismo es la de guardar la cuarentena en casa.

	 Agradecemos a todas aquellas personas que trabajan para garantizar nuestra supervivencia y bienestar 
como son los y las empleadas de ayuda a domicilio, de supermercados, cuidadores/as de personas mayores 
y dependientes, farmacéuticos/as, cuerpos de seguridad, transportistas… y especialmente a todo el cuerpo 
sanitario e investigador en el que depositamos todo nuestro apoyo y confianza para que esto termine lo antes 
posible.

	 También queremos hacer una mención especial a las familias que están sufriendo las consecuencias 
de este virus y están luchando para superarlo o que desgraciadamente han perdido a alguna persona allegada. 
Esperamos que sintáis que aunque no físicamente, estamos con vosotros.

	 Tras ver que Europa se ve más afectada que África, cuando un beso pasa a ser un arma, cuando el dine-
ro no salva, cuando la vida se detiene y el tiempo se vuelve un castigo… tal vez cuando volvamos a caminar, lo 
hagamos más despacio, más cercanos, más humildes, más humanos.

Araba / Bizkaia / Gipuzkoa / Nafarroa



Los productos de apoyo disponibles para los socios y socias, son compartidas por las Asociaciones de 
Araba, Bizkaia, Gipuzkoa y Navarra. Para consultar la disponibilidad, por favor, llamar a la Asociación co-
rrespondiente. Os recordamos que el usuario corre con los gastos de envio y devolución.

También os recordamos que si contáis con algún material prestado que ya no necesitáis, lo podéis devolver 
a la asociación más cercana para que pueda ser reutilizado.

ADELA EH Pº Zarategi, 68 trasera 2015 Donostia - Tfno. 943 24 56 09 - móvil 679 234 059
Email: federazioa@adelaeuskalherria.com - www.adelaeuskalwwherria

ARABA C/ Vicente Abreu nº7 bajo - oficina 8 - 01008 Vitoria Gasteiz - Tfno. 945 22 97 65 - 688 771 935
Email: araba@adelaeuskalherria.com

BIZKAIA C/ Iparragirre nº9 Bajo - 48009 Bilbao - Tfno. 944 23 73 73
Email: bizkaia@adelaeuskalherria.com

GIPUZKOA Pº Zarategi 68 Trasera - 20015 Donostia - Tfno. 943 24 56 09
Email: gipuzkoa@adelaeuskalherria.com

NAFARROA C/ Mendigorria, 12 bajo - 31005 Pamplona (Navarra) - Tfno. 630 114 024
Email: info@anelanavarra.es

Editorial
	 Vivimos tiempos difíciles. No solo porque el estado de alarma decretado por el Gobier-
no para hacer frente al coronavirus se alarga y se alarga en el tiempo sino porque las conse-
cuencias que esto va a traer a nivel social y económico son imprevisibles. Lo cierto es que nos 
hacemos una idea de lo que va a suponer para nuestra economía; los datos auguran un negro 
futuro para muchas personas que ahora se han visto envueltas en ERTES o han sido directa-
mente despedidas por cese de actividad. Mucho más inciertas son las consecuencias que esta 
va a dejar a nivel social, de relación y de comunicación. ¿Dejaremos de vernos las caras porque 
será obligatoria la mascarilla siempre? ¿No podremos saludarnos a nuestra manera, con besos 
y con abrazos? ¿Se acabó lo de apelotonarse en bares y restaurantes que tanta vida dan a nues-
tras ciudades? Cuántas dudas y cuántas incertidumbres.

  Si no tienes domiciliada la cuota o quieres ofrecer tu aportación, puedes realizar el pago en las siguientes 
cuentas:

Adela EH (Laboral Kutxa) ES74 3035 0060 44 0600080648
Araba (Laboral kutxa) ES66 3035 0173 97 1730035342
Araba (Kutxabank) ES81 2095 3150 20 1092418879
Bizkaia (Kutxabank) ES14 2095 0374 70 9101941495

AGRADECIMIENTOS / ESKERRAK

BAÑO: sillas, alzas, asientos...
DEAMBULACIÓN: sillas de ruedas manuales y eléctricas, andadores...
COMPLEMENTOS: cojines antiescaras, rampas, discos giratorios...
CAMA: camas articuladas (*), colchones...
SISTEMAS DE COMUNICACIÓN: Irisbond (*) y Tobii (*) con y sin tablet.
TRANSFERENCIAS: grúas (*), tablas de transferencia...
(*) Requiere fianza

ASOCIACIONES / ELKARTEAK

PRODUCTOS DE APOYO / LAGUNTZA PRODUKTUAK

COLABORACIÓN / LAGUNTZA

Bizkaia (Laboral Kutxa) ES32 3035 0072 04 0721049524
Gipuzkoa (Laboral Kutxa) ES10 3035 0060 42 0600080637
Gipuzkoa (Kutxabank) ES25 2095 5001 01 1062552178
Nafarroa (Caixa) ES84 2100 5237 64 2100256372
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	 Las personas que viven con la ELA, 
pacientes y familiares, han desarrollado una 
capacidad de adaptación a situaciones nuevas 
que les da cierta ventaja a la hora de soportar 
el confinamiento. El trabajo mental que se ven 
obligados a hacer para sobrellevar los cambios 
a los que continuamente les somete la enfer-
medad les va a servir ahora para llevar el en-
cierro con gran resignación. Eso que llevamos 
por delante, que alguna ventaja teníamos que 
tener. 
	 En este nuevo número de la revista 
ADELA encontramos mensajes de esperanza 
lanzados por los y las propias asociadas, repa-
samos las actividades más destacadas del año 
y un emotivo homenaje a nuestro presidente, 
Jose Mari Arrazola, que ha decidido dejar la 
presidencia después de 25 años en el cargo. 
Muchas gracias por todo, Jose Mari. H

	 Desde ADELA Euskal Herria os desea-
moso mucha fuerza, ánimo y, sobre todo, es-
peranza en este tiempo que nos llevará a un 
mundo nuevo. Ojalá en ese mundo esté la cu-
ración para nuestra enfermedad. 

¡Salud!
Begoña Beristain

Periodista
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Hace un año y medio. Fueron dos años y tres meses 
desde el diagnóstico. Hace poco tiempo. Quería más. 
Yo quería más. Nosotros queríamos más. Él quería 
más.

No gritamos. No gritó. No podía hablar. Vi una lágri-
ma 7 días antes. Creo que sabía que le quedaba poco, 
y no quería morir. Deseaba vivir, ver, mirar, oler, sen-
tir el tacto de otras manos, escuchar nuestras voces, 
nuestros relatos, y pensar, soñar, y querer... Se fue una 
mañana agarrado a la mano de su madre. Ella había 
vuelto a cuidarlo, a alimentarlo, a velar su sueño en-
trecortado, a compartir su insomnio acompasado a 
los pitidos del respirador.

Queda decepción. No pude despedirme. Me fui para 
volver a esperar y acompañar el final, pero el final nos 
tomó la delantera. Dijo “¡perfecto!”, cuando le dije 
adiós, hasta pronto, con la voz prestada que usaba 
desde hacía unos meses, antes había perdido la suya. 
Aprendió a asaetear las letras y juntar palabras con 
sus ojos enormes llenos de pestañas y luz. Sus ojos... 
¡cuánto puede expresar una mirada!, ¡cómo se reco-
nocían las nuestras!.

Primero fue la voz. Me lo contó por teléfono: ¡qué pu-
tada hermano!, le contesté yo, te acompañaremos y 
haremos lo posible para que estés bien. La esperanza 
de que llegara una cura, de que se hiciera lenta la de-
gradación, nos guiaba al principio.

Del especialista, poca ayuda. ¿Qué puedes esperar de 
alguien que afirma: “rehabilitación, ¿para qué?, si no 
hay nada que rehabilitar”.

Buscar, leer, preguntar... Confusión, mucha... Gente 
bien dispuesta que sin saberlo aboca a la decepción. 
“Ese tratamiento es para la Esclerosis Múltiple que es 
distinta”, aclaramos varias veces.

El Futuro engarzado a la ilusión de un nuevo medi-
camento, que nunca llegó. Mientras, gestiones y tra-
siegos para embarcar en un ensayo clínico. Ilusión y 
vida. Celebraciones cada vez que mi hermano acudía, 
nos visitaba, y lo acompañábamos al hospital de Ma-
drid. Hasta que las mediciones empezaron a asustar, 
y sus fuerzas a fallar. El último viaje de vuelta dejó el 
regusto amargo de la angustia pegado a la memoria; 
dolor, de cuerpo y espíritu, su voluntad de resistencia 
aplastada por la enfermedad.

Pronto, el respirador, la grúa que manejaban mis pa-
dres, ancianos ya. En medio, mis afanes, mis ansieda-
des, mi deseo de ayudar con cosas, aparatos, las famo-
sas “ayudas técnicas”. La adaptación de la casa... Las 
mil gestiones y consultas, peticiones, decisiones, y lo-
gros irreales que se empujaban y derrumbaban como 
una fila de piezas de dominó. Por dentro. Por fuera, la 
fuerza buena, su fortaleza, sus sonrisas, su determi-
nación por vivir, apreciar cada instante hacernos fácil 
acompañar su camino hacia el fin.

Centenares de paseos en su silla eléctrica que pronto 
domesticó como caballo fiel. No faltaba a una comida 
con amigos, a una cita de bar, a un encuentro para ver 
su serie preferida... Desde abajo, a veces empecé a aso-
marme a la tristeza en sus ojos cuando el grupo esta-
ba en pie y entre el jolgorio aparecía la soledad, como 
una compañera más. La soledad le aprisionó la gar-
ganta y se fue llevando su voz y su deglución, aunque 
mantuvo la pasión por probar platos y vinos nuevos.

Lloró mucho una vez. Mi madre me lo contó. Fue tras 
una visita. Era como otra hermana, y amiga desde 
siempre de correrías y cotilleos. La soledad se enca-
ramó hasta sentarse en su silla con él y no dejó ya que 
ella lo entendiera. Él sabía que no había vuelta atrás y 
se vació en lágrimas por el cabalgar de antaño.

Quería regalarnos (y regalarse) sonrisas, ¡siempre fue 
un gran generoso! Al final, la ELA tiraba de sus labios, 
gruesos y agrietados. Y la parálisis le quitó la voz, los 
sabores quedaron en su mente, y se desató el kraken 
del miedo. 

Lloró cuando lo convencimos para hacerse la gastros-
tomía: “no me dejaréis solo”, recuerdo sus palabras en 
el sonido metálico que reproducía su móvil. Mi madre 
y yo lo acompañamos en el hospital. Al salir, dejó de 
tener hambre de comida, pero el apetito de la vida se-
guía intacto.

Los últimos meses pasaron atado a su cama, en casa. 
El leve aleteo de algún dedo apenas accionaba el lla-
mador. La sialorrea, la saliva que se acumulaba, se 
convirtió en un gran incordio. No se quejaba. Pidió 
que le consiguiéramos una tablet que nuestro herma-
no le ayudó a manejar con los ojos. Era complicado. 
Ellos pasaron las tardes practicando, hablando con esa 
voz prestada y esquemática con la que recibía emocio-
nado a todos los amigos y conocidos que querían estar 
con él. Las visitas eran su alegría. Las infecciones, su 
condena.

El servicio de las profesionales de hospitalización a 
domicilio trajo alivio diario y el apoyo para toda la 
familia, como ángeles de la vida.

Desde la asociación, consejos y ayudas, muchos prés-
tamos de artilugios carísimos que facilitan el camino. 
¡Muchísimas gracias!

César deseó vivir hasta el final. “¡Me ha sabido a glo-
ria!”. Yo le entendí, le entendimos. Sus últimas pala-
bras, en la cena de Nochebuena. Había encargado él 
una merluza muy especial, y nosotras le hicimos los 
buñuelos, muy blanditos, que le gustaban.

Se fue 5 meses y medio después. Ese sabor de vida 
buena quiero que sea nuestro mejor recuerdo.

Esclerosis Lateral Amiotrófica-Alboko Esklerosi AmiotrofikoaEsclerosis Lateral Amiotrófica-Alboko Esklerosi Amiotrofikoa

Sabor de buena vida

Begoña de Luis
Socia Adela Gipuzkoa
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Crónica desde Perth

	 Este pasado diciembre la comunidad de la ELA tenía su cita en Perth, la capital de Aus-
tralia Occidental, en su Simposio Internacional número 29. En estos tiempos en que nuestras vi-
das están cambiando tan rápidamente, para la ELA se anticipaban hace tan solo unos meses pro-
mesas y cambios de paradigma sobre todo en cuanto a investigación clínica y futuros tratamientos. 
 
	 Los biomarcadores, como concepto biológico esencial que se pueda determinar en afectados, y que 
mida presencia y actividad de la ELA, ya han llegado para jugar un papel fundamental. Su determinación 
nos va a permitir saber más de la ELA, y sobre todo diagnosticarla antes. Este es nuestro empeño para po-
der ofrecer a nuestros pacientes acceso a ensayos clínicos serios, avalados por la comunidad científica y que 
son nuestra principal fuente de esperanza. Por desgracia la mayoría de los pacientes no tiene acceso a estos 
tratamientos experimentales, y una de las razones es que se tarda un año en diagnosticarles con seguridad. 
Algunos de estos biomarcadores, como el MUNIX o la determinación de neurofilamentos, están disponibles 
en la Unidad de ELA de Basurto. Otros vienen incorporados en los ensayos clínicos que vamos desarrollando. 
 
	 Es imprescindible resaltar las conferencias sobre ensayos multiplataforma, que ya son una realidad en 
Estados Unidos, y pronto en Europa a través de una iniciativa multinacional en la que participamos. En estos 
se prueban a la vez al menos 3 compuestos, con un único grupo placebo compartido. Esto permite disminuir 
la cantidad de pacientes que tendrán que recibir placebo y asignar a cada paciente nuevo un tratamiento expe-
rimental más conveniente para él. Este modelo ha reducido el tiempo de espera entre fases de tratamientos a la 
tercera parte, y se necesita la colaboración de todos para que salga adelante y los afectados tengan más opciones 
de tratamiento. Llevamos demasiado tiempo con un solo fármaco, el Riluzol, con un efecto demostrado sobre 
el curso de la enfermedad.

	 Aún más impactantes son los progresos en la terapia de silenciar DNA con los oligonucleó-
tidos antisense. La ELA fue la primera enfermedad neurológica donde se aplicaron, y en unos pocos 
años hemos pasado de ni conocer el gen que causa la mayor parte de los casos de ELA genética a empe-
zar el ensayo con el fármaco de diseño que aspira a cambiar el curso de esta forma tan devastadora. Una 
de nuestras pacientes ya participa en el ensayo con antisense contra SOD1, y los primeros datos son espec-
tacularmente buenos.  Esto sin duda apoya nuestra postura de ofrecer tests genéticos a todos los pacien-
tes con ELA; siempre que se disponga de la infraestructura que permita un consejo genético adecuado. 
 

	 En este año del coronavirus que marcará nuestras vidas, fue el año de la neuroinflamación como papel 
fundamental en la causa de la ELA. Como consecuencia, os vamos a poder ofrecer en los próximos meses en 
la Unidad de ELA de Basurto 3 ensayos que abordan y modulan este aspecto.
 
	 Los retos que nos plantea la investigación clínica en los tiempos del Covid-19 están por descifrar. No 
tengo ninguna duda de que los sortearemos con vuestro aliento y el poderoso recordatorio de que hemos de 
conseguir mejores tratamientos.

	 Estamos terminando un ensayo muy importante con Levosimendán, del que os informaremos en cuan-
to haya resultados definitivos. La Unidad de ELA de Basurto fue uno del centenar largo de centros seleccio-
nados en todo el mundo; y confiamos en haber contribuido a desarrollar un avance significativo que ayude a 
parar la enfermedad y mantener un nivel de excelencia como alivio y tratamiento paliativo hasta encontrar la 
cura de la ELA.

Luis Varona
Servicio de Neurología. Unidad de ELA

Hospital Universitario de Basurto
Bilbao

 
luis.varonafranco@osakidetza.eus
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Memoria 2019

	

ALTAS BAJAS ALTAS Y BAJAS AFECTADOS/AS
A 31/12/2019

ARABA 7 9 0 21
BIZKAIA 21 25 2 61

GIPUKOA 10 10 3 27
TOTALES 38 44 5 109

ADELA EH

ANELA

ALTAS BAJAS ALTAS Y BAJAS AFECTADOS/AS 
A 31/12/2019

NAFARROA 8 6 0 20
TOTALES 8 6 0 20

	 Con esta memoria queremos que conozcáis lo que hemos hecho a lo largo del año 2019 en los tres terri-
torios (Araba-Bizkaia-Gipuzkoa) así como en Nafarroa tanto en lo que a los talleres formativos y de familiares 
se refiere, así como a los programas de rehabilitación para afectados que ofrecemos. 

	 Además, se realizan otras actividades muy importantes como es la Atención Directa a los enfermos y 
sus familias. Es un servicio básico de nuestras Asociaciones, donde recogemos todas las demandas y necesida-
des y realizamos un seguimiento de los afectados y sus familiares: información de recursos, orientación, coor-
dinación, etc. intentando realizar un acompañamiento desde el momento que el enfermo o su familia entra en 
contacto con la Asociación. Este año, se han atendido un total de 109 personas con E.L.A. 

categoría ARABA BIZKAIA GIPUZKOA TOTAL EH
Baño 3 11 1 15

Deambulación 6 19 2 27
Complementos 0 11 4 15

Cama 4 8 4 16
Comunicadores 0 1 3 4

Movilización 1 7 2 10
TOTAL 14 57 16 87

CESIÓN DE PRODUCTOS DE APOYO

	 También tenemos que hacer mención al préstamo de Productos de Apoyo que se realiza a todos los y 
las afectados que lo precisen ya que es uno de los servicios más importantes de los que disponemos porque 
las familias valoran muy positivamente poder ahorrarse algunos de los materiales que precisan en su día a día 
siendo caros y las necesidades son muy cambiantes.

PSICOLOGÍA (este servicio se ofrece a pacientes, familiares y cuidadores/as)
 Personas Atendidas Sesiones
 Centro Domicilio Total Centro Domicilio Total

Araba  No se presta este servicio 
Bizkaia 73 15 88 105 22 127

Gipuzkoa 14  14 28  28
TOTAL EH 87 15 102 133 22 155

FISIOTERAPIA
 Personas Atendidas Sesiones
 Centro Domicilio Total Centro Domicilio Total

Araba 4 10 14 159 490 649
Bizkaia 19 31 50 571 578 1.149

Gipuzkoa 7 23 30 151 533 684
TOTAL EH 30 64 94 881 1.601 2.482

LOGOPEDIA
 Personas Atendidas Sesiones
 Centro Domicilio Total Centro Domicilio Total

Araba 1 2 3 24 50 74
Bizkaia   No se presta el servicio

Gipuzkoa 7 23 30 40 106 146
TOTAL EH 8 25 33 64 156 220

SERVICIOS DE REHABILITACIÓN ANELA   (* Servicios de Transporte Adaptado)

Fisioterapia Logopedia Musicoterapia T. Ocupacional T. Social STA*

Nafarroa 512 213 22 16 22 32

 La intervención de los profesionales está encaminada en mantener, durante el mayor tiempo posible, la fun-
cionalidad de la persona y, por tanto, su autonomía personal, tratando de proporcionarles, la mejor calidad de 
vida.

	 Estas actividades, se realizan en los cuatro territorios de manera diferente: a- continuación desglosa-
mos por provincias la actividad de rehabilitación a lo largo del año 2019.

Esclerosis Lateral Amiotrófica-Alboko Esklerosi AmiotrofikoaEsclerosis Lateral Amiotrófica-Alboko Esklerosi Amiotrofikoa
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 ARABA BIZKAIA GIPUZKOA EUSKAL HERRIA

ENERO Simposio 
internacional ELA

Simposio 
internacional ELA

Simposio 
internacional ELA  

FEBRERO Asamblea General Asamblea General Asamblea General  
MARZO Taller cuidadores  Taller cuidadores  
ABRIL Taller Risoterapia Taller cuidadores Taller cuidadores  

MAYO -Taller cuidadores 
-Conferencia F. Luzón

Terapia de 
dignidad y VV.AA.

Taller voluntades 
anticipadas

Conferencia 
Fundación Luzón

JUNIO -Taller cuidadores 
-T. de velas / T. infantiles  Taller Risoterapia

JULIO Taller cuidadores -Taller de cuidadores
-Terapia Ocupacional

Terapia 
Ocupacional parte1  

SEPTIEMBRE Taller cuidadores Terapia 
Ocupacional parte2  

OCTUBRE  Taller cuidadores Taller de cuidadores Taller de Nutrición

NOVIEMBRE -Jornadas de Formación
-Taller de cuidadores Taller de nutrición  

DICIEMBRE -Merienda de Navidad
-Yoga

Merienda de 
Navidad

Merienda de 
Navidad  

TALLERES ADELA EH

TALLERES ENCUENTROS EVENTOS
ENERO Belén viviente (Fustiñana)
MARZO Galar Trail (Subiza)
ABRIL Asamblea
JUNIO Día Mundial ELA

(Vitoria y Pamplona)
 - Día de la Cendea de Galar (Subiza)

- Día de la bicicleta (Pamplona)
JULIO Fisioterapia 

Respioratoria en la 
ELA

 

AGOSTO Reto solidario”24 K – 34 K “Rendirse no es una opción”

SEP. - Semana cultural de la SDRC Tajonar
- Torneo femenino de F8 Indoor (Berriozar)

OCT. I Torneo de golf solidario “Un golpe a vla ELA” (Ulzama)
NOV. Torneo F7 "Reinaguración Campo de Fútbol del CD Subiza"
DIC. Líneas de 

investigación 
(Navarrabiomed)

Homenaje a J. M. 
Arrazola II Torneo Solidario “Fútbol por la ELA” (Baztan-Doneztebe)

TALLERES ANELA

EVENTOS ADELA

Esclerosis Lateral Amiotrófica-Alboko Esklerosi Amiotrofikoa

ARABA BIZKAIA GIPUZKOA E. H.
MAYO Concierto Cívico Militar

JUNIO
- Zumba solidaria en Nanclares

- Día Mundial de la ELA
- Elaboración de carbón en Antoñana

SEPT. 5º Aniversario cubo de agua helada 5º Aniversario cubo de agua helada

OCT. - Exibición de coches antiguos Thriatlon del Abra tras la ELA en vela 5º Aniversario cubo 
de agua helada

Día de 
ocio

DIC. Concierto Cívico Militar de BSO

	 Cuando comenzó el año 2020 nos propusimos 
una serie de objetivos que abarcasen a todo nuestro 
público, y para ello pensamos en actividades para 
cada línea de actuación:

Los y las pacientes de ELA son nuestra prioridad y 
nuestra razón de ser. Estas personas son nuestro eje 
trasversal, en las que pensamos cuando organizamos 
cualquier actividad. El proyecto principal es el de las 
terapias de fisioterapia, logopedia y terapia ocupacio-
nal; pero también intentamos crear un sentimiento 
de familia y organizar momentos de ocio y entreteni-
miento que nos carguen las pilas y el optimismo. Por 
ejemplo en Álava organizamos un bingo y lo pasamos 
muy bien. Por otra parte hicimos una sesión conjunta 
del Grupo de Ayuda Mutua con personas enfermas y 
sus familias. Fue muy enriquecedora y nos unió mu-
cho porque salieron nuevos temas y perspectivas.

	 Las familias conviven también con la enfer-
medad y merecen parte de nuestra labor. 

•	 Formación para su vida diaria que les aporte 
conocimientos y habilidades en sus tareas de cuidado. 
Les informamos y animamos a que acudan a las char-
las que se organizan en la ciudad que puedan intere-
sarles y estamos organizando las segundas jornadas 
formativas para la segunda parte del año, contando 
con grupo de profesionales multidisciplinares.
•	 Lugar de esparcimiento. La asociación se ha 
convertido en un lugar donde se han conocido per-
sonas que están pasando o han pasado por la misma 
situación y eso ha hecho que empaticen y se apoyen 
mutuamente. Siempre encontramos la manera de 
conversar y compartir cosas bonitas.
•	 La relajación y la meditación también es im-
portante para encontrar un momento de paz y des-
conexión que ayude afrontar de nuevo la vida con un 
menor nivel de estrés. Hemos encontrado en el yoga 
adaptado la herramienta adecuada para este propósito 
y hemos tenido una respuesta muy positiva.
•	 Comprensión y desahogo entre iguales en el 
Grupo de Ayuda Mutua. con la terapeuta que modera 
y guía el grupo. 

	 Queremos tener presentes a los y las cuida-
doras profesionales que trabajan con las personas 
pacientes de ELA, que necesitan una formación espe-
cífica que cubra todas las necesidades y entiendan las 
particularidades y características de esta enfermedad. 
Es por eso que las jornadas que organizamos el año 
pasado y tuvieron tan buena aceptación se han con-
vertido en un objetivo importante para este año 2020 
pero con ganas de mejorarlas y profesionalizarlas. 
Esto hará que podamos contar con una bolsa de traba-
jo de profesionales cualificados para cuidar a nuestros 
socios y socias.

	 Nos parece importante estrechar lazos entre 
las diferentes asociaciones y movimientos que exis-
ten y que apoyan nuestra misma causa, la ELA. Enten-
demos que juntos somos más fuertes y manifestando 
los mismos objetivos podemos conseguirlos. Por eso 
colaboramos con otras provincias en las iniciativas 
que organizan y sentimos la reciprocidad cuando re-
querimos su participación: Fundación Luzón, Dale-
candELA, Dar Dar…

	 También tenemos que tener en cuenta al pú-
blico en general, es decir, al resto de personas que no 
forman nuestra asociación pero es importante que co-
nozcan la ELA y se sensibilicen con las personas que 
la sufren. De esta manera podremos conseguir más 
apoyos para la investigación o contactar con personas 
con ELA, que no nos conozcan, y ayudarles en lo que 
está en nuestra mano. Con este propósito, los medios 
de comunicación y las redes sociales son nuestras he-
rramientas de difusión y apoyo.

	 Durante la cuarentena y el confinamiento 
nuestras actividades se han anulado y aplazado para 
más adelante cuando sea seguro juntarse, pero des-
de las asociaciones seguimos trabajando y mostrando 
interés por nuestros socios y socias teniendo en cuen-
ta que son población de alto riesgo. Hemos querido 
trasmitir de una u otra manera que seguimos cerca 
y adaptándonos a las circunstancias, nuestro objetivo 
sigue siendo el bienestar de las familias que forman 
ADELA. 

Propósitos 2020
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Lidia Encabo Ojeda
Trabajadora Social Álava
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	 El 18 de febrero se celebró en la sala sinfónica del Auditorio Nacional de Madrid un concierto benéfico 
organizado por la Fundación Luzón con un doble objetivo, dar visibilidad a la enfermedad de la ELA y con-
seguir fondos para mejorar la calidad de vida de las personas enfermas, además de poder dar continuidad a 
proyectos de investigación que la Fundación Luzón apoya y que en definitiva puedan dar con la clave de esta 
patología y conseguir fármacos para una curación definitiva.

	 El concierto estuvo a cargo de la soprano Ainhoa Arteta y la Orquesta de Extremadura, la cual fue di-
rigida por Andrés Salado, director de la Orquesta Joven de Extremadura, interpretando un repertorio clásico 
de ópera y zarzuela. La primera parte del concierto ofrecieron piezas de autores como Verdi, Puccini, Cilea, 
Mascagni y Giordano, y en la segunda de Chueca, Barbieri, Vives, Granados, Giménez y Pablo Luna. Para fina-
lizar, y fuera de programa, dando muestras de su generosidad, nos ofrecieron unas cuantas canciones más que 
el público agradecimos con multitud de aplausos.

	 El concierto fue presidido por su Majestad la Reina Doña Sofía la cual fue recibida a su llegada al Audi-
torio por la presidenta de la Comunidad de Madrid, Isabel Díaz Ayuso; la vicepresidenta tercera del Gobierno 
y ministra de Asuntos Económicos y Transformación Digital, Nadia Calviño; el ministro de Sanidad, Salvador 
Illa; así como por la vicepresidenta ejecutiva de la Fundación Luzón, y esposa de Francisco Luzón, María José 
Arregui.

	 Su Majestad la Reina Doña Sofía se dirigió a continuación al palco de honor desde donde siguió el 
evento. En el entreacto del concierto, Doña Sofía saludó al director de orquesta, Andrés Salado y a la soprano, 
Ainhoa Arteta. También tuvo la oportunidad de saludar al presidente de la Junta de Extremadura, Guillermo 
Fernández Vara; al embajador del Reino Unido de la Gran Bretaña e Irlanda del Norte en España, Hugh Elliott; 
y al secretario general de Sanidad, Faustino Blanco.

	 Antes del inicio del concierto hubo momentos muy emotivos, uno de ellos fue la proyección del emble-
mático y conmovedor vídeo de Marco Sánchez Becerra, uno de los rostros más visibles de ELA Extremadura y 
protagonista del vídeo “Start the dance” en el que Marco baila un tango, que todas las personas de la “Familia 
ELA” ya conocíamos.

	 Otro momento emotivo fue cuando María José Arregui, se dirigió al público, en nombre de su marido, 
para resaltar “la fuerza, el empuje y la capacidad” de la Fundación en la lucha contra la ELA en su objetivo de 
“movilizar conciencias y recursos”.

	 Argumentando que “nuestra causa no es mejor que otras, no es más humana que otras, no está más ne-
cesitada de ayuda que otras, todas legítimas y loables. Nuestra causa es la causa de la esperanza”. La esperanza, 
ha proseguido, de “continuar vivos, de ver nacer a un nieto, de seguir mirando a los ojos al amor de tu vida”.

	 “Y, sobre todo, de que la ciencia encuentre, si no la cura, porque ni siquiera nos atrevemos a esperar eso, 
el tratamiento que frene la progresión de la enfermedad”, apostilló.

	 Aunque admitió que la tarea “no es fácil”, también subrayó que “con la muy vasta experiencia ética y 
profesional de su fundador” y la colaboración de toda la gente que aporta recursos, “es más que probable con-
seguir el objetivo”.

Concierto benéfico
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	 Además, apuntó que su marido se mantiene “fiel a sí mismo” en su empeño de “sobreponerse a la ad-
versidad” y seguir luchando contra la enfermedad. “Con determinación y convencimiento ha ido superando 
todos los obstáculos que la enfermedad le ha colocado. Y puedo asegurarles, con conocimiento de causa, que 
cada día es un desafío”, añadió.

	 Y ya respecto al concierto, decir que fue excelente, que tanto Ainhoa Arteta como la orquesta de Extre-
madura con su director a la cabeza, dieron lo mejor de sí mismos, con una entrega encomiable. Se obtuvo un 
éxito total de público, donde además de importantes personalidades del mundo político, social y empresarial, 
la Fundación cursó invitaciones a las diferentes organizaciones de afectados, por lo cual acudieron represen-
tantes de diversas Asociaciones del Estado, así como un número importante de personas enfermas. Aunque la 
mayoría vinieron de la Comunidad de Madrid, también acudieron Alejandro de Valencia, Damián de Murcia 
y Victor desde Valladolid. En representación de Adela EH, acudimos dos personas de la Asociación Alavesa.

	 Señalar que finalizado el concierto, y antes de abandonar el Auditorio Nacional, la Reina Doña Sofía 
saludó a un grupo de personas afectadas por ELA y sus familias.

	 Desde estas líneas sólo nos queda el agradecimiento a los artistas intervinientes, por su esfuerzo y ge-
nerosidad al realizar este concierto benéfico, y a la Fundación Luzón desearle que haya cubierto los objetivos 
propuestos, cuyas acciones derivadas de esos objetivos no cabe duda de que redundaran en beneficio de todas 
las personas enfermas de ELA y sus familias.

Montse Rejado
Presidenta Adela Álava
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	 25 años han pasado desde que Joxemari em-
pezara a formar parte de la Federación. Durante estos 
años, su entrega, dedicación y sacrificio han formado 
parte de su vida, y ha llegado el momento de tener que 
decirle ESKERRIK ASKO GUZTIAGATIK, ¡pero no 
sin antes hacerlo como se merece! 

Por ello las Asociaciones territoriales de Araba, Bi-
zkaia, Gipuzkoa y Nafarroa, le preparamos una comi-
da en el Restaurante Tolare de Oiartzun para hacerle 
el homenaje que se merecía. Todo fue un secreto hasta 
el final; no era algo que esperase, y siempre recordare-
mos “su cara” cuando al entrar en el restaurante vio a 
sus amigos, compañeros de viaje, trabajo, esperándole 
y recibiéndole con el aplauso que se merecía.

Tras la comida llegamos al postre y café y empezamos 
con los detalles: “un álbum de fotos con su trayectoria 
como presidente y una “makila” para que siempre re-
cuerde el esfuerzo que ha realizado a lo largo de tantos 
años para conseguir que las personas con ELA y sus 
familiares tengan la mejor calidad de vida posible, tra-
bajo por el que ha luchado y se ha desvivido durante 
estos 25 años. 

Ahora comienza una nueva etapa en tu vida, en la que 
deseamos la aproveches y vivas con la intensidad y fe-
licidad que mereces. Siempre recordaremos tus años 
de labor y siempre te estaremos agradecidos por ello.

¡Muchas gracias José Mari!

Joxe Mariren
	 25 urte eman ditu, Josemarik, elkarte hauetan. 
Hasi zenetik, gure gaixoen eta familien alde, gorputz 
eta arima aritu da lanean.  AGUR ETA ESKERRIK 
ASKO esateko ordua iritsi da baina bere ardurak me-
rezi duen eran. 

Asmo horrekin, Bizkaia, Araba, Gipuzkoa eta Nafa-
rroako Lurralde Elkarteak bazkari bat eskaini genion, 
Oiartzunen, Tolare Jatetxean. Isilean gorde genuen, 
familiaren laguntzaz eta bera sartzean, zutik jarrita, 
lankideok, lagunok, txaloka hasi ginen. Bere aurpegia, 
sorpresa eta poza nahastea, gure oroimenean eraman-
go dugu. 

Bazkaria bikaina izan zen, kalitatea eta kantitateari 
dagokionez, eta bazkalondoan, gertutik ezagutu eta 
mirestu dugunon hitzak, agur bereziak, goxo-goxoak 
eta bi opari esker onak emateko: Argazki-albuma, pre-
sidente gisa izandako jardueraren berri ematen due-
na, eta ”makila”, gaixoen eta familien bizitza kalitatea 
hobetzeko egindako lana, 25 urte hauetan, beti gogora 
dezan. 

Aurrean duzun garai berri hau sakon goza dezazun 
opa dizuegu. Zure atzetik goazenok ez dugu utziko su-
garra itzaltzen. 

Eskerrik asko, Joxemari!!!

Esclerosis Lateral Amiotrófica-Alboko Esklerosi Amiotrofikoa
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José María Arrazola

	 ¡Cuántas veces os he dado la chapa en estos 
25 años sobre nuestros proyectos, las relaciones con 
Osakidetza, los planes con la Fundación Luzon, etc. 
Sin embargo, esta vez os voy a hablar de mí.

	 Como sabéis, una gran pérdida de audición 
me ha obligado recientemente a renunciar a la presi-
dencia de nuestra asociación. 

	 El pasado sábado, mi mujer y mis hijas me di-
rigieron a un restaurante de Oiartzun para supuesta-
mente celebrar un cumpleaños. Al entrar en el come-
dor me llevé una de las mayores sorpresas de mi vida. 
Unas 50 personas, venidas de todas nuestras asocia-
ciones, se habían desplazado en un día muy lluvioso 
para dedicarme una despedida.

	 Sinceramente, no soy persona acostumbrada a 
ser el centro de atención de tanta gente. Sin embargo, 
esa muestra de cariño me llegó al alma. Disfruté un 
montón con las charlas, los regalos, los abrazos y los 
recuerdos compartidos.

	 La lucha día a día para dignificar la ELA y 
apoyar a las personas afectadas es muy dura. Pero una 
respuesta como la que me habéis dado compensa con 
creces esa dedicación.

Muchas gracias. Aquí me tenéis para siempre.

	 Entzumen arazoak, 25 urte ondoren, gure 
elkarteko lehendakaritza uztera behartu naute.

	 Talde eder bat bildu zen Oiartzungo Tolare os-
tatuan ni agurtzeko.

	 Nere sendiak engainatuta bertara eraman nin-
duen. Jan gelan sartzekoan nire bizitzako ezustekorik 
handiena hartu nuen.

	 Batzuk eta besteak benetan itz goxoak esan zi-
tuzten.
Muxu, besarkada eta opari pila jaso nuen.
Zueri, elkartekide guztieri, benetan nere eskar beroe-
nak eman nahi dizkizuet.

	 Ela mundua gogorra da. Elari gure elkartean 
leku egitea oso lan neketsua da.

	 Bainan zuen esker ona eta adiskidetasunak as-
koz gehiago balio du.
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               Cuántas veces hemos dicho stop, porque el 
tiempo miente como un bellaco. Comienza en nuestra 
vida de chupete cuando no somos conscientes de su 
existencia, y deja una rendija a los ojos abiertos de la 
sorpresa. Y vamos viviendo sin saber que vivimos.

	 “Stop” trata de parar al tiempo. Semáforo en 
rojo. Mucha gente esperando. En el otro lado también. 
Y entre la gente está el tiempo que me está mirando. 
Cuando cambie a verde, vendrá a por mí. Pero no. 
Estropeo su segundero. Es un stop al tiempo, porque 
cuando ya mandan los años nos damos cuenta de su 
importancia.

	 Este libro pretende ser un repaso a la vida des-
de un presente que no podemos evitar. Así que bus-
quemos todo lo bueno que nos rodea, siempre quedan 
yelmos. Stop. 

Blanca Sarasua

Stop Marbella

¿Te imaginas cuando haya barra libre de besos y abrazos?

Menuda resaca más bonita vamos a tener, nos durará días...

Tres cosas ayudan a sobrellevar las dificultades:

la esperanza, el sueño y la risa.

Immanuel Kant
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