T
al. .

Araba / Bizkaia / Gipuzkoa / Nafarroa

Declarada de Utilidad Publica - Lege Gordailua / Depdsito Legal SS_819/04
Revista N°83 Agosto 2020ko Abustua

El 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 camparia LUZ VERDE POR LA ELA, en la que, muchisimos edificios de nuestro pafs, asi como Ayuntamientos, se
iluminaron de verde la noche del 21 de junio, a fin de visibilizar y sensibilizar a la poblacion sobre la enfermedad, ade-
mas de apoyar a las personas afectadas de la ELA, sobre las dificultades a las que se enfrentan dia a dia.

Asi, ciudades como Bilbo, Gasteiz, Irufia, Zaragoza, Santander, Oviedo, Barcelona, Madrid, etc... iluminaron de
verde algunos de sus edificios y monumentos. Incluimos unas cuantas fotos para que veais lo conseguido.
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PRODUCTOS DE APOYO / LAGUNTZA PRODUKTUAK

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 Asociacién co-
rrespondiente. Os recordamos que el usuario corre con los gastos de envio y devolucion.

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

BANO: sillas, alzas, asientos...

DEAMBULACION: sillas de ruedas manuales y eléctricas, andadores...
COMPLEMENTOS: cojines antiescaras, rampas, discos giratorios...
CAMA: camas articuladas (*), colchones...

SISTEMAS DE COMUNICACION: Irisbond (*) y Tobii (*) con y sin tablet.
TRANSFERENCIAS: gruas (*), tablas de transferencia...

(*) Requiere fianza

ASOCIACIONES / ELKARTEAK

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

ARABA C/ Vicente Abreu n°7 bajo - oficina 8 - 01008 Vitoria Gasteiz - Tfno. 945 22 97 65 - 688 771 935
Email: araba@adelaeuskalherria.com

BIZKAIA C/ Iparragirre n°9 Bajo - 48009 Bilbao - Tfno. 944 23 73 73
Email: bizkaia@adelaeuskalherria.com

GIPUZKOA P° 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

COLABORACION / LAGUNTZA

Si no tienes domiciliada la cuota o quieres ofrecer tu aportacién, puedes 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

AGRADECIMIENTOS / ESKERRAK
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INCERTIDUMBRE

Una de las palabras que mas se escuchan o se leen en los medios de comunicacion en
estos tiempos es incertidumbre. Que hablamos de economia, incertidumbre;/que nos referi-
mos a como sera el otofio en lo sanitario, incertidumbre; que pensamos J}' nuevos proyecto
personales o profesionales, incertidumbre... :

/ ' -

p r.'i

Por dar con el significado exacto de la palabra he ido a la RAE. Define incertidumbre -
como la falta de seguridad, de confianza o de certeza sobre algo, especialmente cuando crea
inquietud. jTate! Vivimos en permanente incertidumbre. Y si nos referimos a las personas
enfermas de ELA todavia mas. Ellas tienen que acostumbrarse a vivir en una incertidumbre
permanente. Lo cierto es que la raza humana tiene tanta capacidad de adaptacion que a veces
da miedo pensar hasta donde podemos aguantar sin saber qué pasara manana.

Decia el fildsofo Immanuel Kant que “la inteligencia de un individuo se mide por la
cantidad de incertidumbres que es capaz de soportar”. La ELA se ceba con las personas inteli-
gentes entonces, porque a todos se nos vienen a la cabeza mil situaciones que en circunstancias
normales, sin enfermedad, pocos aguantarian.

Soportar la incertidumbre se convierte en una de las fortalezas de los/as pacientes de

ELA. Hoy queria abrir este nuevo numero de la revista dando un aplauso a todas las personas
afectadas por la ELA y a sus familias por el magnifico ejemplo que nos dan cada vez que de
forma tranquila y sosegada responden a nuestras preguntas con una mirada que quiere decir
“a saber qué pasara manana’. Bravo por ellos. Bravo por ellas. Gestionan mil 1ncert1dumbre&a

la vez. Son muy inteligentes. ' /’!.ZE

En esta edicion de la revista incluimos un articulo sobre la campafia de la Luz Verde por

la ELA que se llevo a cabo el dia Mundial, 21 de junio, entrevistas a nuestros afectados y un pe-

quefio homenaje a la presidenta de ADELA ARABA, que después de muchos afios de trabajo,

S i

'\."‘,\_.i!f'ﬂr‘"
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deja la presidencia. Os damos ademds los primeros datos sobre la Loteria de Navidad que en . *

breve pondremos a la venta porque con pandemia o sin ella, del gordo no nos libra {1adie -
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Crclerosie Loteral Amistirsfico (ELA)

Con motivo del 21 de junio, Dia Mundial de la Es-
clerosis Lateral Amiotrofica (ELA), el Parlamento de
Navarra acogio el pasado 19 de Junio un acto de ad-
hesion, que, con la pretension de llevar a primer pla-
no la realidad de esta enfermedad neurodegenerati-
va, minoritaria y sin tratamiento curativo, a decir de
ANELA tan invalidante como invisible, ha reunido en
el Atrio a representantes de todos los grupos con re-
presentacion en la Camara.

El Presidente del Parlamento de Navarra, Unai Hual-
de, abrid el acto haciéndose eco del caracter invali-
dante de una enfermedad que, “no por rara, debe caer
en el olvido. Hay que investigar, ya se esta haciendo a
través de Navarrabiomed, y apostar por una atencién
integral para, pese a su baja prevalencia, atender y dar
visibilidad a los afectados por esta dolencia tan cruel”

En ese contexto, Hualde agradecié publicamente a la
Asociaciéon Navarra de Esclerosis Amiotrofica (ANE-
LA) la ingente labor que, “desde hace 20 afos, lleva
realizando en el terreno de la difusion y la prestacion
de servicios a los afectados y sus familias. La crisis
sanitaria que atravesamos ha puesto de relieve, mas
si cabe, la importancia de la investigacion, algo espe-
cialmente notorio en el caso de la ELA. Por eso es tan
relevante el paso y el mensaje ofrecido ayer por una
persona tan conocida como Juan Carlos Unzué. Des-
de aqui, nuestro apoyo y un fuerte abrazo a todas las
personas que padecéis este trastorno”.

Por su parte, Angel Alava (ANELA) demandé “aten-
cion continuada y de calidad para mejorar el nivel de
vida de las personas afectadas por ELA, dado el gran
impacto social y econémico que, sin menoscabo de
las secuelas emocionales y psicoldgicas, acarrea esta

enfermedad tan dafnina. A dia de hoy, los unicos tra-
tamientos posibles a la hora de retrasar el deterioro
funcional son la fisioterapia -—neurolédgica, muscular
y respiratoria-, la logopedia, la terapia ocupacional y
el apoyo psicolédgico, y su continuidad corre a cargo
de ANELA, que es la que se encarga de cubrir el gran
hueco que deja la Administracion”.

Al hilo de lo apuntado, Alava cifré el coste medio de
la enfermedad en “34.593 euros por unidad familiar
(equipamiento, reforma y adaptaciéon de viviendas y
vehiculos), a lo cual habria que afnadir la aportaciéon
de cuidadores no profesionales, generalmente fami-
liares, que son quienes asumen las tareas de hospitali-
zacion domiciliaria dada la inviabilidad de contratar,
debido a su alto coste, asistentes profesionales™

Por todo ello, desde ANELA se insiste en que “los
plazos actuales de las administraciones resultan in-
viables para pacientes cronicos de alta complejidad
que, como los de la ELA, requieren atencién integral
complementaria a la que ofrece el SNS-O. También es
vital fomentar la investigacion. Esta enfermedad no
es ninguna prioridad para la industria farmacéutica,
pero Navarra lidera algunos proyectos que necesitan
apoyo y reconocimiento de la Administracion. Todo
esto requiere de gran coordinacién y gestion de re-
cursos, también a nivel de divulgacion. Gracias al Par-
lamento por su acogida, muestra de su sensibilidad y
compromiso con nuestra enfermedad”.

Finalmente, se enumeraron los principales puntos de
reivindicacion del colectivo de enfermos, familiares y
amigos que se han definido para tratar con las diferen-
tes administraciones navarras:

Esclerosis Lateral Amiotréfica-Alboko Esklerosi Amiotrofikoa

1.- Facilitar las terapias rehabilitadoras de forma publica, permanente, gratuita y domiciliaria (evitando com-
plicados y penosos traslados) y sin distincion del lugar de residencia.

REVINDICAMOS, sobre todo, para las personas afectadas de ELA:

2.- Incorporar los circuitos rapidos de valoraciones de dependencia, discapacidad e incapacidad laboral, como
recoge el documento “Estrategia de Cronicos de enfermedades neurodegenerativas de Navarra”

3.- Revisar la cartera de prestaciones reconocida por el Sistema Navarro de Salud, sobre ayudas econdémicas y
plazos, para acceder a ayudas técnicas, sistemas alternativos de comunicacion y ventilacién adecuada, espe-
cificos todos para la ELA, y no incluidos en el actual catalogo. Y adecuar la legislacion sobre ayudas para la
adaptacion de viviendas y vehiculos, dada la rapida evolucién de nuestra enfermedad.

4.- Formar y reconocer a las personas que nos cuidan, que en la mayoria de los casos son nuestra propia familia.

5.- Reconocer a ANELA, como entidad colaboradora y auxiliar de la administracion, plasmando ayudas me-
diante convenios particulares.

6.- Impulsar y apoyar el desarrollo del ABORDAJE de la ELA” (estrategia de enfermedades neurodegenerati-
vas del Sistema Nacional de Salud) aprobado en noviembre de 2018.

Para nosotras y nosotros es muy importante la muerte digna, pero es prioritaria LA LUCHA por una
VIDA DIGNA.

Fruto de todo ello, varios grupos politicos nos comunicaron que en breve nos convocaran a una mesa de traba-
jo con la Comision de Salud del Parlamento de Navarra para tratar nuestra problematica y buscar soluciones.
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Esta es una pequefia
muestra de todos los
municipios que se han
sumado a la campafia
nacional de visibilizacion

#LuzporlaELA

Domingo 21.06.20
EL CORREO
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Terapia parauna
mejor calidad de vida

F. APEZTEGUIA

La estadistica habla de que cada
ano se diagnostican en Euskadi
unos 50 nuevos casos de ELA,
pero en realidad son mas. Sélo la
unidad especializada de Basur-
to, un servicio de referencia en
el Pais Vasco, que es modelo de
atencion integral a nivel interna-
cional, atiende cada afio a una
media de unos 60 pacientes
nuevos. Desde su apertu-
raen 2014, a unos 360
afectadosy, lo que es no
menos importante, a sus
familias.

«En una enfermedad
como ésta, lo interesan-
te es dar una atencion in-
tegral, que permita mejorar la ca-
lidad de vida del paciente y su su-
pervivencia», explica el coordi-
nador de la unidad de ELA Ba-
surto, el neurdlogo Luis Varona. El
grupo de especialistas esta for-
mado por un neurologo, una
rehabilitadora, una endocring-
loga, una nutricionista, un exper-
to en patologia respiratoria y una
enfermera especializada. El ob-
jetivo de todos ellos, segin cuen-
ta Varona, es que la terapia no se
convierta en una «condena» para
el paciente. «Queremos alargar

L

Luis Varona

la vida de los afectados, por su-
puesto, pero el objetivo no es tan-
to sobrevivir como conseguir que
los pacientes tengan calidad de
vida», insiste.

El principal desafio que supo-
ne esta enfermedad es su desco-
nocimiento. Se sabe mucho so-
bre ella, pero bastante menos de
lo necesario. «Estamos en las ra-
mas, sin haber llegado al tronco»,

describe el experto. «Estamos
ademas ante una patolo-
gia tan compleja que pue-
de decirse que no hay dos
casos iguales. Si en una
vida profesional ves 700,
los 700 son diferentes».
Los tratamientos que
se disponen son ademas
los mismos desde hace mas de
veinte anos. En los proximos anos,
es posible que aparezcan nuevas
formulaciones, que tampoco cu-
raran, pero reduciran el impacto
de la enfermedad. «La investiga-
cion lleva un ritmo sostenido, que
es el que necesita. Es posible que
sea en pocos anos, pero no lo pue-
do confirmar», adelanta Varona.
Dice, no obstante, que existen ra-
zones para la esperanza. «Esta-
mos muy cerca de tener mas me-
dicamentos contra la ELA que
nuncar, asegura.

Las otras enfermedades

JESUS PRIETO MENDAZA

=)
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a pandemia ha conseguido
Lque todo girara sobre su

centro de gravedad. Cierta-
mente, su trascendencia ha sido
terrible, pero no debemos olvidar
que antes del 15 de marzo la hu-
manidad ya asistia a una sangria
de dimensiones biblicas, trufada
de hambrunas y dolencias endé-
micas en muchos paises, que
producian gran mortalidad, so-
bre todo en la infancia, y no pare-
ciamos conmovernos. Vivimos
convencidos de que, gracias a la
ciencia, casi rozamos la inmorta-
lidad y la dolencia es ‘cosa de lu-
gares pobres’. Y resulta que la en-
fermedad, esa que nos ha tocado
directamente, nos obliga a si-
tuarnos ante una realidad: so-
mos vulnerables ante su inciden-
ciay a veces es letal.

Segun la OMS, al afio fallecen
en el mundo mas de 57 millones
de personas por gripe, neumo-
nia, cardiopatias, tuberculosis,
céancer o alzhéimer. Las cifras,
comparadas con las 435.000 por
el virus, son escalofriantes. A
ellas hay que anadir las produci-
das por la malaria (425.000
muertes anuales), dengue
(2.000) o VIH (990.000). Unas ci-

fras que demuestran que nuestro
planeta no estd libre del azote de
virus, bacterias, amebas...

Hoy se celebra el Dia de la ELA.
La Esclerosis Lateral Amiotrofica
es un ejemplo de la crueldad de
las denominadas enfermedades
neurovegetativas. Los que la pa-
decen han de afrontar su vida sin
saber ciertamente como sera
manana, pues la paralisis pro-
gresiva que sufren les deteriora
dia a dia. Segun ADELA y la Fun-
dacion Fco. Luzon, en Espana se
registran cada dia tres nuevos
casos y también tres fallecimien-
tos. Afecta ya a mas de 4.000 de
nuestros compatriotas. Como po-
demos apreciar, el Covid-19 no lo
es todo, y aprovechando el Dia
Internacional de la ELA debemos
ser conscientes de que este ‘jine-
te del apocalipsis’ que es la en-
fermedad no dejard nunca de ca-
balgar y amenazarnos.

Tan sélo una solucion es posi-
ble para minimizar su afectacion
yla de cualquier dolencia, y ésta
reside en tomar conciencia de la
importancia que para el pais tie-
nen los recursos destinados a in-
vestigacion. Solo invirtiendo se
podran conseguir logros tanto en

el campo del conocimiento y de-
teccion precoz de estas y otras
enfermedades, como en su trata-
miento. Nuestro pais, y es esta
una situacién denunciada siste-
maticamente, no ha cuidado a
sus investigadores y los ha arro-
jado al exilio, diseminados por
centros, instituciones y universi-
dades. Es necesario abordar con
seriedad y recursos la inclusion
de nuestros mejores investigado-
res/as en proyectos internacio-
nales que puedan arrojar resul-
tados en la lucha contra la cruel-
dad de las enfermedades.

Pero me temo que mientras
valoremos mas los sueldos millo-
narios de un futbolista o un ter-
tuliano del corazon y observe-
mos con desinterés la precarie-
dad en la que viven muchas de
nuestras promesas cientificas,
no hay mucha esperanza.

Decia Severo Ochoa que, «en
principio, la investigacion nece-
sita mas cabezas que medios».
En las actuales circunstancias no
puedo estar de acuerdo con el
Nobel. Creo que en nuestro pais
(y en un contexto de investiga-
cién internacional fuertemente
interdependiente) tenemos cien-
tificos reconocidos, pero estan
trabajando sin medios, y sin me-
dios adecuados la ciencia, como
la creacion artistica, no se puede
desarrollar adecuadamente. En
nuestra mano esta proporcionar-
selos.
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A Unai Rodriguez, de 34 afios, le diagnosticaron ELA tras sufrir una caida en el trabajo. 1cor MARTIN
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«La ELA no me impide sonar»

Un paciente de Esclerosis
Lateral Amiotrofica

y una mujer que perdio

a su esposo por la misma
dolencia relatan como
convirtieron el dolor en
un desafio de vida

FERMIN APEZTEGUIA

En el camino de la vida puede per-
derse todo, menos la ilusion. Cuan-
do de lo que se trata es de vivir, la
capacidad de imaginar un tiempo
mejor puede con la peor fatalidad.
El caso es ser feliz. Asilo entien-
de Unai, un fornido alavés de la
montana, de Antofiana, 34 anos,
siempre esperanzado, pero cons-
ciente de que batalla contra una
enfermedad imparable. Un mal
que ird mermando poco a poco to-
das sus capacidades, salvo la cons-
cienciay el razonamiento. «La ELA
no me impide soniar», proclama.
Asilo entiende también Sara Cal-
vo (Vitoria, 41 afos), que perdi6 a
su esposo en el tercer mes de em-
barazo de Miguel, el segundo hijo
de la pareja. «Quisimos que la en-
fermedad no nos robara también
nuestras ilusiones y proyectos»,
relata emocionada. Lo lograron.

El mundo conmemora hoy el dia
de la ELA. Por ese motivo, los dos
protagonistas de este reportaje
cuentan para EL CORREO cémo
afrontaron la llegada de la enfer-
medad y como transformaron el
dolor en desafio, ilusién y compro-
miso. En el camino de sus vidas,
algo paso de la noche a la mana-
na. Y lo cambi6 todo.

Unai Rodriguez Morales es un

tipo muy conocido en el entorno
de Campezoy su comarca. No tan-
to por haber sido repartidor de ga-
sbleo como por su caracter abier-
toyjovial. Es de esa gente que pa-
rece estar siempre de buen humor
y tiene a punto el comentarioy la
broma acordes para cada perso-
nay situacion. Un dia, mientras
operaba en una estacion de servi-
cio, se cayo de lo alto de la cisterna
de su camioén y se dané dos cervi-
cales. Los médicos creyeron que
acabaria en silla de ruedas, pero
su teson le devolvio al trabajo. Por
poco tiempo. Durante las heladas
que congelaron Vitoria en el in-
vierno del ano pasado, Unai sufrié
una segunda caida. No tardaron
en diagnosticarle la enfermedad
que la habia provocado.

El nacimiento de ‘Kobid’

Supo entonces que lo que padecia
era un problema neurodegenera-
tivo, irreversible y mortal que afec-
ta alamédula espinal y a las célu-
las nerviosas del cerebro, que poco
a poco van dejando de transmitir
mensajes a los musculos. La debi-
lidad muscular llega al extremo de
que se pierde la movilidad y el ha-
bla; y el paciente acaba, inicamen-
te, controlando su pensamiento.
En medio de la quietud, continta
la consciencia.

Vive con su hermano y con ‘Ko-
bid’, un perro ratonero de Praga
que nacio en pleno confinamien-
to y de ahi su nombre. Cada ma-
nana, a primera hora, de lunes a
viernes, le visita Aduris, «mi cu-
banito», para ayudarle con el de-
sayunoy la ducha, aunque de mo-
mento se defiende solo bastante
bien. «Tengo mis truquitos. Me

Sara Calvo juega al ajedrez con sus hijos. 1. MARTIN

SUS FRASES

Unai Rodriguez Morales
Diagnosticado hace un aiio
«Aioro el txoko, cocinar
con los amigos y los rallies,
pero quiero vivir con
plenitud cada minuto»

Sara Calvo Arranz

Viuda de un paciente
«Tuvimos tiempo

de agradecernos los
cuidados, el carifio y los 17
afos que pasamos juntos»

cuesta vestirme, pero apoyado en
el sofa consigo bastantes cosas».
Echa de menos el txoko, coci-
nar para sus amigos —que por su
manejo en los fogones y corpulen-
cia le llaman carifiosamente “Txi-
kote’-y también conducir, que los
coches y los rallies siempre fue-
ron su pasion. En cambio, no tiene
miedo a nada. Ni siquiera a la
muerte. «Pensar en ella sdlo res-

ta minutos de vida. Yo quiero vi-
vir cada dia plenamente, hasta el
altimo». Y suefa: «Conoci a Mi-
riam poco antes de caerme del ca-
mion por primera vez. Todo esto
ha sido muy duro para ella... Qui-
z4as —se ilusiona— pronto esté un
poco mas fuerte y pueda irme de
viaje, no digo a China, pero sia As-
turias o a La Rioja. Quién sabe si
alguna vez viviré en pareja, forma-
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DONDE ACUDIR

» El Pais Vasco cuenta con
cuatro asociaciones de apoyo a
familiares y afectados. Son Dar
Dar, Siempre Adelante, Dale-
candELA y Adela Euskal Herria.
Adela Bizkaia: 943245609 /
movil, 688723305;

Adela Alava: 945229765 /
movil, 688771935;

Adela Gipuzkoa: 943245609 /
movil 679234059.

ré una familia... Tampoco quiero
ser una carga para mi nadie. Solo
Vivir».

Sara Calvo Arranz y su marido
también eran dos jovenes llenos
de ilusiones cuando la enferme-
dad se desperto en él. Arturo Ona-
te tenia 33 afios, la pareja vivia en-
tonces en Madrid y cuidaba de un
bebé, Lednidas, de casi dos afos.
Sonaban entonces los dos con un
segundo hijo, pero «la ELA lo cam-
bid todo. Nos partio todos los pla-
nes». Cambiaron las prioridades.

El nacimiento de Miguel

La madre de su esposo se trasla-
dé a Madrid para echar una mano,
pero la situacion se complicd y aca-
baron todos en Vitoria, donde re-
siden los padres de Arturo. «Nues-
tra casa se convirtio en la casa de
los médicos, las enfermeras, los
asistentes... Perdimos la libertad
de salir, discutir como una pareja
normal, hubo que renunciar a co-
sas tan pequenas como ir a bus-
car a tu hijo a la salida del colegio»,
recuerda Sara.

La enfermedad, segtin cuenta,
les ensefi6 «a valorar la vida de una
forma diferente, a disfrutar mas
si cabe de un abrazo o de unos ami-
g0s que rompen tu rutina por sor-
presa con una visita». Aprovecha-
ron el dolor para construir sobre
labase del amor. «Arturo solia de-
cir que la ELA habia sido, en parte,
una suerte, porque un accidente
de trafico no le hubiera permitido
despedirse de nosotros como lo
hicimos. Lo dejo todo preparado
antes de su marcha: la economia
familiar, la educacion de su hijo.
Hablamos mucho durante aquel
tiempo... era un amor».

Perdida el habla, quiso ensenar
ajugar al ajedrez a su hijoy lo hizo
valiéndose de un ordenador y un
programa adecuado. Para enton-
ces, la pareja ya habia decidido que
la ELA no les arrebataria también
el segundo nifo que tanto habian
deseado. «Lo valoramos y decidi-
mos ir a por él». Tres meses des-
pués de confirmado el embarazo,
Arturo se fue. «Fueron 17 afios jun-
tos. Tuvimos tiempo de agrade-
cernos los cuidados, el carifo y el
tiempo juntos».

El camino de la vida mostro su
tramo mas agreste. El dolor por la
muerte, el nacimiento de Miguel
en medio del duelo, la soledad; y
al final, de nuevo la luz. Otra vez
la vida. Sara colabora en la actua-
lidad con las asociaciones vascas
que luchan contra la esclerosis la-
teral amiotréfica. Lednidas tiene
ya nueve afnos y Miguel, tres. El
sueiio se ha cumplido.
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«Ez dugu bizitzea beste
erremediorik, oraingoz
¢z baitu sendabiderik»

Xabier Urdin ¢ E| A daukan gaixoa

Errenka hasi zen Urdin duela bi urte eta erdi. ELA alboko esklerosi
amiotrofikoa diagnostikatu zioten, eta pixkanaka menpeko bihurtu da.
Gaixotasunak oraingoz sendabiderik ez duenez, aurrera begiratzen du.

AmaiaRamirezde Okariz
Kortabarria

ELA alboko esklerosi amiotrofi-
koa gaixotasunaren nazioarteko
eguna da gaurkoa. Eritasun neu-
rodegeneratibo bat da. Hain zu-
zen, nerbio sistemako zelulek lan
egiteari uzten diote, eta gaixo da-
goen pertsonaren muskuluak pa-
ralizatu egiten dira pixkanaka. Bi
eta bost urte arteko bizi itxarope-
naizan ohi du. ADELA Espainia-
ko ELA gaixotasunaren elkarteak
emandako datuen arabera, Hego
Euskal Herrian 244 kasu daude.
Duelabi urte eta erdi diagnosti-
katu zioten gaixotasuna Xabier
Urdini (Irufiea, 1957). Herrenka
hasi zen, eta, azkenean, medi-
kuarengana joatea erabaki zuen.
Aulki gurpildunean dago egun,
eta laguntza behar izaten du gau-
za gehienak egiteko; adierazi
duenez, emazteak hartu du haren
zaintzaren ardura. Hala ere, au-
rrera begiratzeko hautua egin du,
eta ahalik eta lasaien bizitzekoa.
Lehenengo eta behin, zer mo-
duzzaude?
Hainbestean. Itxialdiak ez dit
onik egin, eta fisikoki beherakada
sumatu dut: lehen baino askoz
ere ahulago nago. Etxean terraza
txiki bat dugu, eta hor aritu naiz,
baina batez ere jendearen falta
nabaritu dut; nahiz eta bideo
deiak egin, hurbiltasunak beste
zerbait ematen dizu. Hala ere,
atzo baino okerrago nago, baina
bihar baino hobeto.
Atzo baino okerrago, baina
bihar baino hobeto?
Gaixotasun honekin pixkanaka
maldan beherazoaz, eta ez dagel-
ditzen. Egia da ez dudala gehiegi
pentsatzen, baina noizbehinka
atzera begiratzen dudanean kon-
turatzen naiz duela sei hilabete
egin nezakeen gauza bat orain
jada ezin dezakedala egin. Esate
baterako, duela urtebete ezer
gabe ibiltzen nintzen, eta orain

aulki gurpildunean nago. Hala
ere, normalean ez dut atzera egi-
ten, ez dudalako nahi. Konpara-
zioak beti txarrak izaten dira.
Hain zuzen, ELA daukazu. Zer
adierazi zuten hitz horiek lehen
aldiz entzun zenituenean?

ELA nuela esan zidatenean, shoc-
kean gelditu nintzen. Lehenbizi,
pentsatzen duzu hori ere zuri to-
katu behar zitzaizula, baina, ge-
rora, hausnartu, eta esaten duzu
zuri tokatuz gero beste lagun edo
familiako bati ez zaiola tokatuko.
Gaixotasuna aurrez ezagutzen
nuen; zoritxarrez nahiko azkar
hil zen lagun batek izan zuen. Be-
raz, banekien zer zen, eta neure
buruari esan nion horrekin bizi
behar nuela bizi nintzen artean.
Egunekoa bizi, eta gero gerokoak.
Nola azalduko zenioke zer den
ELA gaixotasuna ezagutzen ez
duen bati?

Esango nioke gaixotasun degene-
ratiboa dela, sendabiderik gabea,
eta horrekin bizi behar duzula.
Segun eta gaixotasunak non jo-

«Noizbehinka atzerabegiratu
etakonturatzen naizduela sei
hilabete egin nezakeen gauza
batjada ezin dezakedala egin»

«Uste dutingurukoek pasatzen
dutela okerrago egunerokoan;
baliteke haiek lagundu nahi
izatea eta eriak nahi ezizatea»

tzen zaituen, ematen du ondo
zaudela; adibidez, nik ondo hitz
egiten dut, baina fisikoki gaizki
nago. Beste batzueibularreanera-
giten die, eta ezin dute hitz egin.
Herrenka hastea izan zen lehen
sintoma.

Bai, baina ez nion kasu handirik
egin. Azkenean, traumatologo
batengana joan nintzen, eta hark
neurologoarengana bidali nin-
duen. Proba batzuk egin, eta esan
zidan ia-ia seguru ELA izango
nuela. Beraz, ADELA elkartera jo-

tzea erabaki nuen, jada ezagutzen
bainuen. Basurtuko ospitalean
[Bilbo] dagoen ELA unitatera bi-
deratu ninduten, eta han baiezta-
tuzidaten diagnostikoa.

Ordutik nola eragin du gaixota-
sunak zugan?

Egun, ia erabateko menpekota-
sunadut. Esate baterako, emazte-
ak lan egiteari utzi dio ni zaintze-
ko, eta horrek zerbait esan nahi
du. Gaixotasunaren bilakaera
okerrera egitea da, eta momentu
batean erabat menpeko bihur-
tzen zara. Familiakorik edo ingu-
rukorik gabe, gure egoera askoz
ere gogorragoa izango litzateke.
Nire kasuan, jada ezin ditut gauza
asko bakarrik egin, baina orain-
goz ez dut behar pertsona bat 24
orduz nire gainean. [kuspuntuak
ere ez dira berdinak. Zer moduz
nagoen galdetuz gero, esango
nuke gaixotasunaren bilakaera
azkarra dela, baina medikuak
kontrakoa esaten dizu. Sufritzen
dagoenak ez du nahi eritasunak
aurrera egiterik, baina ez da inoiz
gelditzen.
Gaixotasunaren nazio-
arteko eguna da gaur-
koa. Garrantzitsuada?
Gaixotasunaren berri
eman ahal izateko, uste
dut eguna egokia dela,
baina, kasu gutxi daude-
nez, sarritan beste erita-
sun batzuen azpian gel-
ditzen dela esango nuke.
Orain, adibidez, diru mordoa ari
dira erabiltzen koronabirusaren
txertoa aurkitzeko, baina ez dago
ia ezer gure gaixotasunarentzat.
Ikerketak egiten ari dira, baina
baliabide gutxi dituzte, eta dirua
ere urria da. Halako egunei esker,
jendeak ezagutzen du pixka bat
gaixotasuna. Esaterako, nire hur-
bilekoek aulki gurpildunean ikusi
nindutenean uste zuten operatu
egin nindutela, eta azaldu behar
izan nien zer den gaixotasuna.
Nahiko hunkituta gelditzen dira.

Ezkutuan dagoen gaixotasun
batalda?

Baietz esango nuke, kasuak ere ez
baitira asko. Baliteke pertsona
ezagun batek gaixotasun hau
duela esatea; adibidez, azken egu-
netan, Juan Carlos Unzue futbol
jokalari ohiak. Baina, oro har,
gehienak herritar xumeak gara;
ez gara ezagunak, eta, ondorioz,
ez du horrenbesteko oihartzunik.
Elkarteek laguntzen digute.

Eta osasun sistemak?

Nik Osakidetzan hamabost saio
inguru izan nituen, baina alta
eman zidaten, eta kito. Halere, la-
guntza horibehar izaten duzu au-
rrerantzean ere, eta, beraz, elkar-
teek laguntza ematen dute, bai
ekonomikoki bai baliabideen al-
detik; hala nola fisioak, logope-
dak eta psikologoak. Funtsezkoa
da egiten duten lana.

Azken urteotan egin al duzu go-
goetarik heriotzari eta bizitzari
buruz?

Nire gogoeta da hil artean bizi be-
har dudala, eta kito. Ahalik eta la-
saien eta egokien. Atzera begira-
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tzea baino nahiago dut aurrera
begiratu; biziko gara, eta kito.
Uste dut egunerokoan inguruko-
ek pasatzen dutela okerrago; bali-
teke haiek lagundu nahiizatea eta
gaixorik dagoenak nahi ez izatea.
Meritu handia dute. Esaterako,
elkartearen barnean ezagutzen
ditut jada ingurukoren bat hil
zaien eta oraindik lanean segitzen
duten pertsonak. Hori polita da.
Zer esango zenioke halako ego-
erabatean egondaitekeenbati?
Goiari eusteko, eta aurrera begi-
ratzeko, ahalik eta hobekien bizi
behar dugula, bestela badakigula
zer datorkigun. Gertatzen dena
gogorra ere badela aitortu behar
da. Ez da nire kasua, baina noiz-
behinka elkartzen gara gaixota-
suna dugun batzuk, eta baliteke
zure albokoak hitz egin ezin iza-
tea eta esan nahi duena adierazi
ezin izatea. Gogorra da familia-
rentzat, eta baita ingurukoentzat
ere. Bizitzea beste erremediorik
ez dugu, gaixotasun honek ez bai-
tu sendabiderik oraingoz; luzaro-
rako etortzen da.
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La necesidad de hacer una campafa de comunicacion para dar a conocer las necesidades reales de los
enfermos de ELA surgié en una reunion de la Comunidad de la ELA junto con la Fundacién Luzén, en el mes
de marzo de 2019. Desde entonces, representantes de cada una de las asociaciones que formamos parte de la
comunidad de la ELA nos hemos ido reuniendo coordinadas por la Fundacion, de manera periddica para po-
der determinar qué es lo que queriamos transmitir con la misma... De estas reuniones surgi6 la campafa que
se estrend en el Dia Mundial de 2020: wELApop.

El fin principal de esta campana se centra en hacer visibles las renuncias que se producian en las perso-
nas enfermas de ELA y sus familias, cuando recibian el diagnostico y a medida que iba progresando la enfer-
medad. Ademas del elevado coste econdmico que conlleva la enfermedad y que es, en un porcentaje muy alto
de personas con ELA, un factor determinante para su supervivencia.

En la siguiente web: https://welapop.com/ podréis visualizar la campaia, si atin no habéis tenido opor-
tunidad de hacerlo en Redes Sociales y medios de comunicacion.

Consta de diferentes articulos que personas con ELA ponen “ala venta” porque ya no pueden hacer uso
de ellas. Con estas imagenes se pretende buscar la empatia de la sociedad hacia las personas que sufren ELA,
asi como hacer mas visible esta cruel enfermedad.

Ademads esta web llevaa una peticion en Change.org: https://www.change.org/p/administraciones-p%-
C3%BAblicas-de-sanidad-pedimos-que-se-garanticen-los-cuidados-necesarios-a-personas-con-ela

Esta peticion esta dirigida a las administraciones publicas y pretende centrar la atencién en las siguien-
tes dificultades econdmicas, sociales e institucionales:

Kira, 300€ Anill Album
bichén maltés i Bt de viajes

Obediente y cannosa
Rapida en lo suyo

50 hojas, solo 2 usadas
Mujer joven incluida

Tres anos de uso
Para pagar el alguiler

- El coste medio de los cuidados de una persona con ELA alcanza los 35.000 € anuales por cada ano de
supervivencia.

- Un problema econémico para el entorno del enfermo. La mayoria de personas con ELA no tienen el
dinero para acarrear los gastos de esta terrible enfermedad y acaban comprometiendo econémicamente a su
entorno, vendiendo propiedades, endeudando a sus familias, etc. para simplemente poder costear el seguir
viviendo.

- La ELA no afecta sélo a las personas enfermas. Las familias la sufren de una manera muy directa, ya que
es habitual que algin miembro deba dejar su trabajo, formarse como cuidador y dedicar las 24 horas del dia,
todos los dias, a acompafiar y a cuidar a quien padece esta enfermedad.

- Existencia de frustracion y dafios colaterales. El agotamiento fisico y emocional, el coste econémico y la
frustraciéon por no poder hacer mads por tu ser querido es uno de los “dafios colaterales” de la ELA.

- Los cuidados de la ELA, estdn al margen del Sistema de Salud Publico. Los sistemas de salud al estar
hospitalizado en el propio domicilio, ha derivado la atenciéon directa al sistema de Servicios Sociales, aun
cuando estos no estan cualificados, ni tienen competencias para realizar los cuidados de salud especializados
(fisioterapia, cuidados respiratorios, nutricionales, ...)

- Diferente apoyo segun territorio. En los diferentes territorios, hay diferentes realidades de atencién
sanitaria, el cédigo postal influye. Muchos de estos pacientes, los que se lo pueden permitir, tienen que despla-
zarse fuera de su CCAA para recibir atencion especializada de calidad.

Fundacién Luzén junto con el resto de entidades de la Comunidad de la ELA y el apoyo de la sociedad, solici-
tamos a las administraciones publicas que todas las personas enfermas de ELA, independientemente de dénde

residan, tengan garantizados todos los cuidados necesarios para una mejor calidad de su vida.

iOs animamos a seguir dando difusién a la campafia para lograr la maxima visibilidad posible y el mayor nu-
mero de firmas!

iGracias!

@ welapop

Si no puedes vivir tu vida, véndela
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En 2008, le diagnosticaron a mi padre esta terrible enfermedad que hoy nos une a quienes
leemos la revista... Y también como casi todos vosotros, en mi familia
no sabiamos nada de la ELA.

La primera persona con la que hablé fue la incombustible Gloria. Al poco, nos asociamos, y tras el cubo de
agua helada del diagnostico, descubrimos el calor de la familia de ADELA ARABA
primero, y ADELA EH después, cuando acudimos al primer Dia Mundial en el que participamos como

familia afectada...

Por entonces, Angel era el presidente y Montse la vicepresidenta... y poco a poco me dejé “liar” para formar

parte de la junta. En estos afos no sé si he contribuido mucho a la asociacion, porque soy una de esas perso-

nas con mas frentes abiertos de los que puede atender bien... Pero siempre me ha admirado la implicacion de
quienes han estado al frente de ADELA. Primero Angel y después Montse, siempre disponible para consultas,
reuniones, formacion, entrevistas, decisiones... Siempre poniendo el corazén en todo lo que hacia y regalan-
donos todo su tiempo y conocimiento con infinita generosidad y extrema humildad.

Durante largos anos has sido nuestro referente y nuestra imagen, para llevar a cabo las activi-

dades y obligaciones, que como asociacién Adela Alava nos habiamos marcado para apoyar y

ayudar en la medida de nuestras posibilidades a los enfermos de ELA. Ellos han sido el motor
por el que has trabajado tanto.

Siempre has sabido tratar con elegancia, carifio y serenidad a cada uno de ellos, a los cuales has hecho
sentir que son parte de una gran familia y cuadrilla de amigos.

Todos juntos, hemos llevado adelante esta Asociacién que hoy dejas de presidir, pero que no abandonas,
ya que continuaras estando presente fisica y emocionalmente en los corazones de afectados, familiares,
socios, companeros de Vicente Abreu, participantes y ponentes de las charlas, componentes de Adela EH,
mujeres y hombres de Gipuzkoa, Bizkaia y Navarra, y muchos mas que no puedo nombrar, pero que segu-

ro que estan orgullosos de haberte conocido.

Sirvan estas pocas palabras de resumen de nuestro agradecimiento a ti. Y también no podia dejar de
nombrar al anterior presidente Angel Gutiez, a quien por su trabajo, siempre discreto, debemos tener en
cuenta por haber colaborado en la larga trayectoria de ADELA Alava.

Para terminar, afladimos una fotografia en la que podemos ver lo lejos que has llevado a la Asociacién de

Montse, siempre serds una inspiracion para todas las personas que hemos compartido tareas. Y sabemos que _
ADELA ALAVA, y por afiadidura a todos los afectados por esta enfermedad, ELA.

te mereces un descanso de las obligaciones de la presidencia, aunque sabemos que tu implicacién nunca se

desvanecera. Y siempre te agradeceremos tu buen criterio al escoger sucesora. Hasta siempre.

Gracias por todo lo que nos dado y por lo que hemos aprendido de tu gran personalidad, profesionalidad
y humanidad.

Esperamos que recibas lo mejor de la vida, mas tranquila y relajada para disfrutar de tu tiempo y de los
tuyos. Un abrazo.

Txaro Mardaratz Najera
ADELA ARABA

Junta ADELA ARABA

iQuién puede creer que llegaria el dia de tu “jubilacién’, querida Montse!

No son los mejores tiempos (porque impiden cercania) para despedir a alguien que, como
Montse, se ha peleado tanto por acortar distancias, estrechar lazos y crear un espacio comun
que permitiera conseguir el maximo beneficio para todas las personas que juntos/as hemos
llegado a tratar.

Ha sido un placer compartir esta tarea contigo.
Desde el equipo de medicina paliativa queremos agradecer toda tu labor
y desearte lo mejor en la nueva etapa de tu vida.

Pero aqui estamos, recordando todos estos afios compartidos; los buenos momentos vividos, trabajando
hombro con hombro en esta estupenda labor que nos ocupa. Han sido muchas vivencias, muchas alegrias y
alguna que otra preocupacion, que hemos venido sorteando. De ti admiro tu capacidad de trabajo, de entrega
y compromiso, pero sobre todo el carifio con el que lo llevas a cabo. También por el entendimiento facil y
tu manera de buscar consensos alrededor de temas importantes. Pero sobre todo por ser como eres: amplia,
abierta, carifosa, simpatica...

Desde la Asociacion de Bizkaia, te deseamos lo mejor en tu “nueva andadura”. Que disfrutes del descanso
merecido y del placer de la compaiiia de la familia. Te queremos abrazar uno a uno y darte las gracias. Te
queremos mucho.

Nunca habia pensado que tantxs os irfais antes que yo. Que me tocaria decir tantos “adioses” y
que me doleria tanto.
Aungque, en tu caso, nunca te irds del todo... Gracias, Montse, por tanto...;

Montse, en pocas palabras: que ya te echamos de menos...

por mantener ese ritmo durante tantos afos, por tu generosidad, por tu templanza en tiempos
oscuros, por tu esfuerzo en mantenernos unidxs...
Disfruta tu descanso porque, ademds, dejas el testigo en muy buenas manos.

Carolina Ramirez
ADELA BIZKAIA

Mertxe Etxeberria
ADELA GIPUZKOA
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Maialen Zubeldia Gloria

(Trabajadora Social ADELA EH 2017-2019) (Trabajadora Social ADELA EH 1994-2017)

‘--- ’--~
99 Q( “
’ S
’ \
)

’ Gracias por tu ejemplo ‘ Eskerrik asko Montse por tu
' de profesionalidad, " dedicacion, labor y sobre todo Y
' compromiso 0 ' humanidad. A pesar de haber
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\ y afecto. ’ g  coincidido poco, sé que durante todos
N Gracias por ser tu, ’ . estos afos has luchado por todos los '
S < Montse. “ socios y afectados para que su calidad ~ #
A N KY b devida sea mejor, y sé que seguird g
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S trabajando porque asi sea. Te deseo p
Lucia Loayza Mo mejor en esta nueva etapa, porquegp
(Trabajadora Social ADELA Araba 01/2019-09/2019) /' L Ite lo mereces! ' 4
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- [ Oihane Gonzalez
N\ (actual Trabajadora Social ADELA EH)
He podido comprobar L\ o= =
el sentimiento de familia que existe
[} en la asociacién y sé que en gran ' Y
(] parte es gracias a ti, Montse. Es 4 Agur Montse. Muchas
' un placer trabajar c9do con codo ' ’ gracias por tu dedicacion ‘
con una gran profesional de la que ' absoluta, tu profesionalidad
aprender. Gracias por tu confinza, g ' y tubuen hacer alo largo de ¢
tu carifio y tu gran contribucién en Y, \ todos estos afios. )
’ ADELA. ' 4 ‘\ Ha sido un placer. ’
"l~~ ”' \\ Un abrazo. N )
Lidia Encabo Eider Sanchez

(Actual Trabajadora Social de ADELA Araba) (Psicologa ADELA BIZKAIA)
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Conoci a Monste en el verano de 2014, hace 6 afios ya. Mi familia y yo nos mudamos a Vitoria,
pues mi marido Arturo, tenia ELA, y la mejor forma de llevar la enfermedad era estando cerca de su familia,
la cual vivia toda alli.

Los primeros afios nuestra relacion fue muy puntual, pues el dia a dia con la evolucién que nos iba marcando la
ELA no nos permitia participar mucho en la vida diaria de la Asociacion.

Fue en marzo de 2018, cuando el padre de Arturo entré a formar parte de la Junta de la Asociacién como
tesorero, cuando mi relacion con la Asociacion empezd a ser cada dia mas estrecha. Arturo habia fallecido
hacia casi un afo, y mi proceso de duelo me permitia poder involucrarme en la labor de la Asociacion, siempre
con la precaucion de no tener una formacion especifica en gestion de asociaciones y con el maximo impetu de
. plasmar ideas y conocimientos desde la voluntad de poder devolver un poco de toda la ayuda recibida.

Desde el equipo de la Junta de Alava, con Monste a la cabeza, siempre recibieron con buena aceptacién esas
. ideas que iban surgiendo de la experiencia propia y de las continuas relaciones
con asociaciones de otras comunidades.

Al lado de Monste, he aprendido taaantas cosas que no tendria espacio suficiente en toda revista para descri-
birlas. No quiero dejar de destacar su empatia con cada persona enferma de ELA y sus familias, su templanza
ala hora de desarrollar nuevos proyectos, su capacidad de organizacion y gestion de cada uno de los proyec-
tos llevados a cabo por la Asociacién, su vision para detectar nuevas necesidades y la agilidad para movilizar
recursos en pro de conseguir cubrir esas necesidades, su predisposicion para atender tanto las necesidades de
la Asociacion como de las personas afectadas de ELA y sus familias a cualquier hora y cualquier dia... Son mu-
chas horas de trabajo voluntario, mucho esfuerzo altruista durante todos los afios que lleva existiendo ADELA.
Espero que podamos recompensarlo de alguna manera siguiendo su buen legado.

Por todo tu esfuerzo, por toda tu dedicacion en cuerpo y alma, por todos los disgustos que has pasado cuando
las cosas no salian de la mejor manera posible, por todo tu carifio y empatia... jjj GRACIAS!!!

Nos has dejado el liston muy alto querida presidenta. Tenemos una gran suerte continuando contigo en el
equipo de esta gran familia que formamos la Asociacién Alavesa de ELA, pues seguro que con tu experiencia y
buen hacer, conseguiremos llevar a cabo todos los ilusionantes proyectos que nos esperan.

b ; a é éaeaa aéa e & =
’ Sara Calvo
. (actual presidenta de ADELA ARABA)
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A mi, de Montse me gusta casi todo: su alegria contagiosa, la moral a prueba de bomba, el espiritu posi- |

tivo, su teson, la ropa desenfada de Desigual, la lealtad, su vocaciéon de ayuda a los demas, lo forofa que
es de Gontzal Mendibil, el mimo para juntar y animar al grupo...

Ahora tengo que anadir otra cosa que me gusta de ella: la manera de acabar su ciclo. Lo ha hecho sin
prisas y creando equipo que garantiza la continuidad. Los primeros pasos de una asociaciéon como
ADELA son muy dificiles, es como construir un castillo de arena en la orilla del mar. Las olas se llevan
los muros y hay que estar siempre construyendo hasta encontrar materiales que le den solidez y cuerpo.
Montse ha sido durante muchos afios la voz y el sostén de los enfermos de ELA en Alava. Solo quiero
expresar dos deseos: que el equipo que coge el timdn tenga animos y acierte en el rumbo y que Montse,
sigas siendo muy feliz.

Joxe Maria Arrazola
(Ex Presidente ADELA EH)



Esclerosis Lateral Amiotrofica-Alboko Esklerosi Amiotrofikoa

En la altima asamblea general celebrada el pasado 21 de julio se hizo una reorganizacion de los miembros de
la Junta Directiva de Adela Alava y Montse Rejado dejaba su cargo de presidenta para pasarle el testigo a Sara
Calvo que lleva implicada en la asociacién mucho tiempo. Montse dio un bonito discurso y la Junta le
sorprendi6 con un precioso ramo de flores, ademds de comunicarle que junto con Angel Gutiez, anterior en el
cargo, son nombrados presidentes honorificos como reconocimiento a su labor.

®)

63264 76108



