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Buscando eco en las cumbres: la investigación es la única solución
	 Nunca es un buen momento para que te diagnos-
tiquen una enfermedad como la ELA. Pero en mi caso, el 
momento fue especialmente malo por qué los síntomas 
comenzaron coincidiendo con el embarazo de mi segun-
do hijo, Asier.

	 Normalmente se tarda bastante en diagnosticar 
esta enfermedad, ya que básicamente su diagnóstico llega 
tras ir descartando otras posibles patologías. En mi caso 
tardaron unos 10 meses en acertar con el diagnóstico y 
recuerdo ese periodo como especialmente difícil, ya que 
vas perdiendo facultades sin saber muy bien porqué, 
mientras mantienes la esperanza de recuperarte. La noti-
cia del diagnóstico es devastadora, las estadísticas de esta 
enfermedad son tremendas y la esperanza de vida muy 
corta. Desde los primeros síntomas no te queda otra que 
adaptarte;  la torpeza en las manos, la dificultad para ca-
minar, el paso a la silla de ruedas… no son cambios nada 
fáciles, pero para mí la clave es esta palabra; la adapta-
ción. De esta forma participo lo más activamente posible 
en mi vida familiar y social adaptándome a los cambios 
que se van sucediendo en mi cuerpo.

	 Asier tiene ahora 3 años, y aunque soy una ma-
dre atípica, nunca he dejado de cuidar, atender y partici-
par en la educación tanto de Asier como de su hermano 
mayor, Jon.
Hace algo más de un año pude ver un documental que 
me encantó e impactó. Se llama “Dar Dar ELAntártida”, 
un documental que narra la historia de dos amigos mon-
tañeros, Pablo Olmos y Unai Llantada, y su ascensión a 
la montaña más alta de la Antártida. Pablo tiene ELA y 
realiza la ascensión a través de su imaginación. Me gustó 
muchísimo, y vi en él todos los valores que más aprecio, 
y que me gustaría trasladar a mis hijos: la amistad, el tra-
bajo en equipo, la adaptación, la ilusión y la fuerza de la 
imaginación.

	 Y da la casualidad que a los pocos meses el equi-
po Dar Dar se puso en contacto con ADELA con una 
propuesta para una nueva expedición, y pensaron que mi 
perfil se ajustaba a la nueva aventura. Su nuevo proyecto 
era la ascensión del Ama Dablam, considerada la mon-

taña más bonita del mundo, y querían contar conmigo. 
Enseguida me involucré a fondo, y buscamos la manera de 
hacer partícipes a mis hijos de esta aventura. Para ello, de-
cidimos escribir un cuento que narrara nuestra ascensión 
hasta alcanzar la cima del Ama Dablam. Por desgracia, la 
pandemia de Covid-19 desbarató los planes de la expedi-
ción.

	 Pero esta situación no nos detuvo. Siempre en 
busca de nuevos retos, mis compañeros de Dar Dar Jaime 
Lafita y Miguel Ángel Roldán ascendieron el pasado oc-
tubre la montaña más alta de España, el Teide, dentro del 
proyecto “Teide ELA Ruta 04”. Los dos tienen ELA y no os 
podéis imaginar lo emocionante que ha sido verles coro-
nar esta montaña llevando un mensaje de esperanza para 
todos los enfermos de ELA y para que se siga investigando, 
ya que es la única solución para acabar con esta enferme-
dad.

	 Por eso, a pesar de las barreras que nos impone 
esta enfermedad, seguiremos viviendo aventuras y subien-
do montañas para gritar desde lo más alto que la investiga-
ción es la única solución.
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	 El 2020 no ha podido ser más difícil. Como 
si de una película se tratase, un virus hasta aho-
ra desconocido ha atacado a todos los rincones 
del mundo, se ha llevado la vida de miles y miles 
de personas y ha dejado millones de infectados 
y personas con secuelas importantes. El miedo a 
lo desconocido se ha apoderado de la gente y la 
búsqueda de una vacuna ha puesto a trabajar a 
científicos de los laboratorios más punteros del 
planeta. Un virus del que se sabe poco y que a día 
de hoy solo podemos parar con una mascarilla, 
lavándonos las manos y manteniendo distancia 
social. 

	 Todos, todas, nos hemos visto afectados 
por la pandemia pero hay quien lo ha sufrido de 
manera especial. Bien los saben los y las afectadas 
de ELA y sus familias. El contacto, el trato con fa-
miliares y amigos, es fundamental para la estabi-
lidad emocional de las personas pero sobre todo 
para aquellas que ven limitada su vida por una 
enfermedad como la ELA. No poder compartir 
charla, mesa y mantel o actividades con otras per-
sonas como forma de prevenir un contagio que 
puede ser fatal es una mazazo para el ánimo de 
los y las pacientes. Por eso este año ha sido aún 
más duro para la gente de nuestra asociación.

	 Pero vamos a mirar al 2021 con optimis-
mo. Quien convive con la ELA sabe que el maña-
na siempre es una incógnita. Ahora lo sabe todo 
el mundo. Hemos aprendido a relacionarnos con 
la incertidumbre. Ojalá las investigaciones den 
pronto sus frutos y que la ciencia siga trabajando 
para encontrar la cura necesaria para la ELA. 
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	 Llega el último boletín del año. Hemos 
querido reflejar en él muchas historias de vida 
porque aunque parezca lo contrario, en ADELA 
hay mucha vida. Si no que se lo pregunten a Jai-
me Lafita y si ascensión al Teide para visibilizar la 
ELA  o a cualquiera de las personas que ahora nos 
cuentan sus vivencias.  

	 Este es un número muy especial porque se 
lo dedicamos a Manolo, el compañero de la aso-
ciación que durante muchos años presidió Adela 
Bizkaia. Gracias Manolo por tu dedicación infini-
ta.  

	 Os deseamos una muy feliz Navidad y cru-
zamos los dedos para que el 2021 sea un gran año. 

Begoña Beristain
Periodista
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Editorial
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En anteriores números de esta revista, presentamos a 
la localidad navarra de Subiza como modelo de “pue-
blo solidario” con mayúsculas. Pero la solidaridad de 
los pueblos en realidad la protagonizan las personas 
que allí residen y transitan, y éste es un claro ejemplo.

Esta vez, queremos destacar, agradecer y a su vez reco-
nocer a un grupo de vecinos de Subiza por su intensa 
complicidad y permanente colaboración con el colec-
tivo de afectados y nuestra asociación ANELA, y en 
especial a uno de ellos como ideólogo y dinamizador 
de estas acciones solidarias.

Su nombre es Ángel Muñoz, pero en realidad todo el 
mundo le conoce como “Bakayoko”. Su gran afición 
es la práctica deportiva y sobre todo aquella que tiene 
relación con la montaña y la naturaleza.

Desde que hace dos años le diagnosticaron ELA a su 
amigo “Txapela”, Bakayoko ha unido su gran pasión 
por la montaña, con la solidaridad y apoyo hacia esta 
enfermedad, sin parar de idear y seleccionar acciones 
para divulgarla, darle la mayor visibilidad posible y 
recaudar fondos.

Ángel “Bakayoko” comenta -Se me ocurrieron hacer 
unas subidas, una especie de Everest haciendo la me-
táfora, que los enfermos de ELA tienen cada día un 
ascenso al Everest, es un esfuerzo enorme y acaban 
reventados, y al día siguiente otro tanto. Entonces 
simbolizando un poco eso, se me ocurre este reto o 
“pedrada” de hacer el “Everesting” y salir desde casa. 
Lo de la prueba deportiva ha sido una excusa para 
desencadenar dónde estamos, ahora el protagonismo 
es el de la respuesta de la gente; y más con la situación 
que estamos viviendo tan difícil …-

El otro Ángel, Monreal también añade -Desde que 
a Txapela le diagnosticaron ELA hace dos años, nos 
metemos en lo que podemos… Somos un grupo de 
amigos del pueblo y allegados, que vamos haciendo 
todo lo que se nos ocurre. Es una satisfacción poder 
ayudar en lo que podemos, que no es mucho y para 
la asociación el hecho de darles visibilidad para que 
la gente conozca lo que es la ELA. Yo hace dos años 
no sabía lo que era; y ayudarles económicamente ha-
ciendo retos de este tipo es una parte importante para 
ellos.-

Para ello, estas acciones se diseñan y elaboran con-
cienzudamente, las realizan en forma de RETO SO-
LIDARIO, como una acción personal y grupal para 
ayudar a una causa solidaria como es nuestro progra-
ma “vivELA” de atención integral para la mejora de la 
calidad de vida de nuestros afectados de ELA

En Julio de 2019 se realizó en compañía de otros 
“montañeros solidarios” el “RETO SOLIDARIO: 
RENDIRSE NO ES UNA OPCIÓN, POR LA ELA - 
34K-24K. El RETO consistía en ascender el Aneto 
(Benasque-Huesca) con sus 3.404 m. de altitud, la 
montaña más alta de los Pirineos y Hiru Erregeen 
Mahaia o Mesa de los Tres Reyes (Larra-Navarra) con 
2.446 m. de altitud, la montaña más alta de Euskal He-
rria, de forma consecutiva en 24 horas y sin para ello 
usar vehículo a motor; únicamente a pie para subir 
y bajar y en bici de carretera para trasladarse de una 
montaña a otra.

El objetivo: ¡llevar a lo más alto el mensaje de “La ELA 
existe conócELA”, junto al eslogan de su buen ami-
go Txapela “Rendirse no es una opción”!!!. Con este 
reto se recaudaron 3.720,00 euros para la Asociación 
ANELA.

Este año 2020, extraño donde los haya, Bakayoko 
ha realizado otro nuevo reto superando al anterior, 
y añadiendo las dificultades de la situación de pan-
demia que padecemos. El “RETO EVERESTING 
ERRONKA STOP-ELA”. Un reto simple pero exigente 
que consiste en repetir en una sola tirada, una subida 
tantas veces como sea necesaria, hasta completar un 
desnivel positivo de 8.848 metros, la misma altitud del 
monte Everest.

Así pues, el pasado sábado 31 de octubre, dentro de 
esta iniciativa, Ángel Muñoz “Bakayoko”, ascendía en 
17 horas un desnivel de 7.200 metros y recorría una 
distancia de 80 km. en la Sierra de Perdón - Erreniega.

Debido a la restricción horaria impuesta por el toque 
de queda, que obligaba a parar la actividad a las 23:00 
de la noche, no pudo terminar el reto. Pero esta histo-
ria no podía terminar así, y con el fin de conseguirlo 
se puso en marcha una plataforma de donaciones para 
intentar superar el desnivel conseguido, pero en euros, 
y alcanzar la cima del Everest con los 8.848€, cantidad 
que irá destinada a ANELA. Además “Bakayoko” se 
comprometía, si el objetivo económico se conseguía, 
a repetir el RETO.

-Fue una pena porque con cuatro subidas más hubié-
ramos conseguido el reto de 24 subidas pero la situa-
ción manda. Nos han faltado 4 horas, pero bueno, no 
se pudo y lo dejamos ahí- nos cuenta Ángel.

Y Ángel Monreal, declara: nuestro objetivo y el Baka-
yoko es, si llegamos a recaudar 8.848€, él vuelve a in-
tentar el reto cuando las condiciones se “normalicen” 
y pueda estar 24 horas seguidas o lo que haga falta 
corriendo…- 

El objetivo económico se ha conseguido ampliamente 
10.290,00€ a fecha de hoy, en un tiempo récord “ya 
que nos marcamos un plazo de dos meses, por lo 
que todavía puede ser mayor, y todo ello gracias a las 
aportaciones de 236 donantes hasta el momento”, nos 
dicen desde la organización.

Por ello, nuestro compañero y amigo va a volver al 
Perdón - Erreniega y conseguir el mismo desnivel 
cuando la situación de pandemia y social lo permita. 
UN DOBLE RETO.

Desde aquí queremos agradecer, tanto a Bakayoko 
como al equipo que ha colaborado con él, su aporta-
ción desinteresada a la lucha contra esta cruel enfer-
medad. “STOP-ELA”

¡Rendirse no es una opción!
Amore ematea ez da aukera bat!
Mas información sobre este reto:
http://laelaexisteconocela.com/
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Un grupo de amigos y amigas de Alberto Armendáriz “Txapela” (afectado por ELA), con el fin de dar visibili-
dad a la enfermedad y recaudar fondos para la asociación ANELA, crean el “Everesting errronka STOP-ELA”.
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	 Su hermano Jorge Müller, @mulerías en IG, le 
siguió con una durísima hazaña pedaleando, contra 
un tiempo inclemente desde el extremo sur de Ingla-
terra hasta el extremo norte de Escocia, por la llamada 
ruta End to End: 1.400 km. en los que el verano no se 
conoce. Se recaudaron 3.000€.

	 Entre los que quedan pendientes para 2021, 
cabe destacar el reto GorbELA. Nuestro socio getxo-
tarra Iñaki Elorriaga vuelve, por tercera vez, con un 
bonito desafío: tres socios enfermos de ELA subirán 
al monte Gorbea, con la ayuda de “Montes Solidarios 
de Araba” y acompañados por familiares, amigos, 
otros socios… La ascensión la llevarán a cabo en sillas 
Joëlette portadas por dos o tres personas y en la cima 
leerán un manifiesto por la ELA.

	 El día 17 de diciembre tendrá lugar la Gala 
Benéfica Virtual por la investigación organizada por 
Upside Down Challenge con la colaboración de la 
Fundación Luzón. Hay 3 tipos de pack: Cena para 2 
personas con espectáculo, sólo espectáculo o mesa 
cero.

	 La expedición CompostELA 2020, un gru-
po de 26 peregrinos formado por cinco enfermos de 
ELA, familiares, voluntarios y amigos de lugares di-
ferentes, Canarias, Galicia, Madrid, Barcelona, Ali-
cante, Murcia, Sevilla, Zaragoza y Castilla-La Mancha 
caminaron desde Sarria a Santiago.

	 Cada año, cuando llega la Navidad, nos gus-
ta hacer balance. Este año resulta más difícil. Para 
las personas con ELA ha supuesto encerrarse más, 
renunciar a terapias, dejar de ver y abrazar a la per-
sonas queridas y miedo, más que otros, al contagio. 
Y, además, anular las fiestas y espacios que compar-
timos, Talleres de Familiares, Día Mundial, Dia del 
Ocio, Reto del Cubo Helado, Marcha Nórdica…  Pero, 
ahí fuera, ha sido un buen año para la ELA: la lucha 
ha continuado y hemos estado muy presentes en los 
medios. Hagamos un repaso: Las personas con ELA 
necesitan que se investigue para encontrar una cura.

	 El año ha estado repleto de retos y actividades 
para recaudar fondos y dar visibilidad a la enferme-
dad. Todos no han podido llevarse a cabo. Algunos 
quedan pendientes para 2021. Recordemos algunos:

	 Nuestros socios Jaime Lafita, de la asociación 
Dalecandela, Pablo Olmos de la asociación Dardar 
e Itziar Pérez Santisteban lanzaron el Reto Ama Da-
blam, expedición a “la montaña más bella de la Tie-
rra”. Lo hacían conjuntamente con el vasco-andaluz 
Miguel Ángel Roldán, de la Asociación Sácale la len-
gua a la ELA. El gobierno de Nepal anuló las expe-
diciones para 2020 y lo sustituyeron por TeidELA 
ascenso a la cima del Teide, 3.718 m., desde el nivel 
del mar, en la playa del Socorro. Es la mayor distancia 
continua ascendente que puede recorrerse en el Esta-
do Español. Miguel Ángel y Jaime hicieron cima el 28 
de octubre y leyeron mensajes que otras personas con 
ELA les habían entregado. Ellos y sus compañeros de 
expedición nos lo describieron como una de las mejo-
res experiencias de sus vidas.

	 Y a estos retos podríamos sumar un sinfín de 
carreras virtuales, retos en bicicleta, ascensos a mon-
tañas en las diferentes asociaciones por todo el mun-
do…

	 El dinero recaudado es el que arranca con los 
equipos de investigación. Hay unos cuantos en mar-
cha este año:

•	 BIOP-ALS es el proyecto de investigación se-
leccionado en la convocatoria Talento ELA de Fun-
dación Luzón y de Fundación la Caixa que se lleva a 
cabo en Navarra Biomed. Cuenta con una dotación 
de 482.847€ para la búsqueda de biomarcadores en 
ELA. Los biomarcadores son sustancias que permiten 
detectar una enfermedad cuando sus valores son dife-
rentes de los que tendría un individuo sin ella. Tam-
bién crecen o decrecen a medida que avanza, lo cual 
permite hacer un mejor seguimiento de la evolución.
   
•	 El dinero recaudado en Upside Down Cha-
llenge, se destinará, a través de la Fundación Luzón, 
a TRICALS (World largest Network to Cure ALS), or-
ganismo europeo que aglutina la mayor red de centros 
de ELA del mundo: Un total de 25 países y 63 centros 
de investigación unidos para desarrollar tratamientos 
y ensayos clínicos interconectando pacientes, centros 
de investigación y farmacéuticas.

	 Del pospuesto reto Ama Dablam nos queda 
un precioso cuento escrito por Itziar, “Itziren abentu-
ra handia” relatando el viaje al Ama Dablam con sus 
hijos.

	 El 17 de septiembre, el nadador Daniel Ros-
sinés nadó a lo largo de toda la Costa Catalana desde 
Portbou a Cases d’Alcanar, 400 km. durante 20 días 
seguidos. Algunos otros nadadores se unieron a él en 
diferentes etapas. Upside Down Challenge fue el nom-
bre de esta dura prueba cuyo embajador fue Juan Car-
los Unzué ex portero y ex entrenador navarro. Unzué 
decidió hacer pública su enfermedad el 21 de junio, 
día mundial de la ELA y desde entonces ha trabajado 
intensamente para su nuevo equipo de 4.000 perso-
nas, como él mismo dice. Nuestro compañero Jaime 
Caballero, nadador incansable por la ELA, acompañó 
a Daniel en las últimas etapas. Se recaudaron 85.000€.

	 Dos sobrinos de Jaime Lafita enfrentaron sen-
dos retos en bici. Los seguimos por las RRSS. Carlos 
Müller, @capitan.ventura en Instagram, quedó atra-
pado en Londres, sin vuelos, durante la desescalada y 
como dice su tío “hizo lo que cualquiera de nosotros 
habría hecho”: se vino en bici. Pedaleó desde Londres 
hasta Barrika 1.300 km., 64 horas, 14 etapas, contra 
el viento y el frío. Su Tío Jaime, familiares y amigos le 
esperaron en El Golfo Norte con una bonita fiesta. La 
recaudación fue de 17.000€ .

Retos 2020
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Reto TeidELA

Upside Down Challenge
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•	 Una empresa española, Neurek SL, ha desarro-
llado una tecnología que puede modular la excitabili-
dad neuronal que suele alterarse en la ELA y en otras 
enfermedades. Esta empresa produce y comercializa 
los cascos para estimulación magnética con campos 
estáticos, solo para su uso en investigación. Está en 
marcha un ensayo clínico que utiliza dicha tecnolo-
gía, con 40 pacientes en 2 centros de Italia. A la espera 
de los resultados, esperamos que suponga un avance 
en el conocimiento y tratamiento de nuestra enferme-
dad.

•	 Dentro del Programa “Talento ELA”, el Pro-
yecto METABOLEP estudia una hormona -la leptina- 
como nexo entre metabolismo y daño neuronal. Han 
publicado un estudio en que, además de confirmar 
mutaciones ya conocidas, han identificado un gen que 
conecta la ELA con la pérdida de peso. Cuando se co-
nozca el mecanismo que lo relaciona, será mucho más 
fácil encontrar un tratamiento que ralentice la enfer-
medad actuando sobre un aspecto concreto.

•	 Y varios ensayos clínicos que están en fase II ó 
III. 

	 Pero, mientras tanto, necesitan nuevas tecno-
logías que mejoren su calidad de vida.

	 Irisbond, Samsung y la Fundación Luzón nos 
han “devuelto la VOZ” con TALK una aplicación 
gratuita que utiliza la cámara integrada de las tablets 

Samsung para interpretar los movimientos oculares 
y configurar palabras que adquirirán voz sintetizada, 
con rapidez.  Además de conformar frases de forma 
sencilla tiene un teclado predictivo y un banco de fra-
ses que cada usuario puede hacer crecer con las suyas.

	 AGRADECEMOS A IRISBOND, EMPRESA 
DONOSTIARRA MUY CONOCIDA Y QUERIDA, 
POR DESARROLLAR ESTE SOFTWARE, A SAM-
SUNG POR HABERLO HECHO POSIBLE Y A LA 
FUNDACIÓN LUZÓN POR SU COLABORACIÓN 
IMPRESCINDIBLE Y POR LA DONACIÓN A ADE-
LA EH DE 3 TABLETS PARA QUE LAS PRUEBEN 
NUESTROS SOCIOS. GRACIAS POR VUESTRO 
COMPROMISO, SIEMPRE.

	 Irisbond, por otra parte, acaba de presentar 
HIRU, el primer rastreador ocular multiplataforma 
del mundo. Podrá usarse en iPad, con Windows…
Muy agradecidos por su continua investigación en sis-
temas de comunicación para las personas con ELA y 
muy orgullosos de que el primer dispositivo del mun-
do sea donostiarra.

	 En este resumen no están todas las noticias. 
Han quedado muchas en el tintero. Se han seleccio-
nado solo las más cercanas o las de más visibilidad. 
Ni siquiera nos hemos asomado a otros países… Pero 
vemos que no estamos solos. Luchamos y trabajamos 
juntos en una comunidad sin fronteras que nunca 
desfallece. 

Expedición CompostELA

	 Gabonak iristean, urtearen azterketa egin ohi 
dugu. Urten zailagoa egin zaigu. ELA gaitza duten 
pertsonentzat, 2020ko urtearen itzala luzeagoa izan 
da: itxialdi zorrotzagoa, terapiei uko egitea, besarka-
dak eta muxuak eza, eta kutsatzeari beldur handiagoa, 
besteak baino. Eta partekatu ohi ditugun momentuen 
desagerpena: hor daude, bestak beste, Tailerrak, Na-
zioarteko Eguna, Aisiaren Eguna,  Izotz Kuboaren 
Erronka, Ipar Martxa... Baina, hor kanpoan, urte opa-
roa izan da ELArentzat eta horren lekuko komuni-
kabideak eta Sare Sozialak. Begiratu bat egin diezaie-
gun.

	 AEA duten pertsonek ikerkuntza behar dute, 
sendabidea topatu arte. 

	 Gaixotasunaren ikusgaitasunaz gain, iker-
kuntzarako diru-bilketa helburu duten erronka ugari 
izan dira Espainiako Estatuan zehar. Egoera dela eta, 
batzuk 2021rako utzi behar izan dira. Gogora ditza-
gun.

	 Jaime Lafita, Dalecandela elkartearen arima, 
Pablo Olmos, Dardar elkartearen sortzailea eta Itziar 
Pérez Santisteban, Adela EHko kideak, Ama Dablam 
Erronka abiarazi zuten.  Horiekin batera, Miguel 
Ángel Roldán, Sácale la lengua a la ELA elkartearen 
egilea, andaluziar-euskalduna, prest zegoen “Lurreko 
mendirik ederrena” ezagutzeko baina Nepalgo Go-
bernuak aurtengo espedizioak bertan bera utzi eta 
desafio berri bat diseinatu zuten gure lagunek. Tei-
dELA izena hartu duen igoera, itsas mailatik, Socorro 
hondartzan, Teideren gailurrera, 3718m, da goranzko 
distantzia jarrai luzeena, Estatuan. Jaime eta Miguel 
Angel gailurra egin zuten urriaren 28an. Eta, bertan, 
motxilan zeramatzaten beste gaixoen hitzak irakurri 
zituzten. Sentsazioez galdetuta, bizitzaren esperient-
ziarik onenen artean jarri zuten espedizio kideek. 

	 Atzeraturiko Alma Dablam erronkak ipuin 
zoragarri bat utzi digu, “Itziren abentura handia”,  It-
ziarrek kontaturiko bidaia, Ama Dablamera, bere se-
meekin.

	 Irailaren 17an, Daniel Rossinés igerilariak Ka-
taluniako kostaldean zehar egin zuen igeri, Portbou-
tik Cases d’Alcarnar-era. 400 km ur irekietan, ondoz 
ondoko 20 egun, eta, zenbait etapetan, beste igerilari 
batzuekin batera, burutu zuen Danik Upside Down 
Challenge izeneko proba. Inoiz egin gabeko desafio 
honen enbaxadorea Juan Carlos Unzué izan zen. Na-
farroako atezain eta entrenatzaile ohiak, bere gaixo-
tasuna aditzera eman zuen ekainaren 21ean, ELAren 
Nazioarteko egunean eta handik, buru-belarri aritu 
da lanean “4000 kideko ekipo berriaren alde”, haren 
hitzetan. Gure laguna, Jaime Caballero, AEAren alde-
ko igerilari etenezina, Danirekin bateri egin zuen igeri 
azkeneko etapetan.  85000€ bildu ziren. 

	 Jaime Lafitaren bi ilobak, txirrinduaz, erronka 
banari aurre egiten, jarraitu genituen Sare Sozialetan.  
Carlos Müller, @capitan.ventura Instagramen, kon-
finamendu garaian Londresen geratu zen, hegaldirik 
gabe, eta osabaren hitzetan, “gutako edonork egingo 
lukeena egin zuen: bizikletaz etorri zen”. Londresetik  
Barrikaraino, 1300 km, 64 ordu, 14 etapa hotza eta 
haizearen aurka eta 17000€ bilduta. Osaba, lagunak 
eta senitartekoak zituen azkeneko etapan laguntzeko, 
Golfo Norteraino. Bertan, festa polit bat eskaini zio-
ten. 

Erronkak 2020

Carlos Muller erronka
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	 Honen anaia, Jorge Müller, @mulerías Igen, ez 
zen atzean geratu eta bidai gogorrari ekin zion Inga-
laterrako hego muturretik Eskoziaren ipar muturrera-
ino, errukirik gabeko eguraldiari aurre egiten, udarik 
ez duen eta 1400 km luze den End to End izeneko bi-
detik. Bildu ziren 3000€.

	 2021rako geratu zirenen erronken artean Gor-
bELA izenekoak aipamen berezia merezi du. Gure ba-
zkideak, Iñaki Elorriaga getxotarrak, hirugarren desa-
fioa dakarkigu, besteak bezain ederra eta hunkigarria: 
Adela EHaren hiru bazkideak, ELA gaitza dutenak, 
Gorbea mendiaren gailurreraino igoko dira “Montes 
Solidarios de Araba”ko boluntarioek lagunduta. Haie-
kin igoko dira senitartekoak, lagunak eta beste baz-
kideak. Igoera burutuko dute bi edo hiru pertsonek 
eramandako Joëlette aulkietan eta, gailurrean ELAren 
aldeko manifestua irakurriko dute. 

	 Abenduaren 17an“Gala Benéfica Virtual por 
la investigación” delakoa izango da. Upside Down 
Challenge erakundeak antolatu du Luzón Fundazioak 
lagunduta. 3 pack mota jarri dute salgai: 2 lagunent-
zako afaria eta ikuskizuna, ikuskizuna soilik eta zero 
mahaia.  

	 CompostELA 2020 espedizioak Sarriatik San-
tiagora egin zuen bidea ELAren alde. 26 erromesen 
artean bost gaixoak, senitartekoak, lagunak eta bo-
luntarioak leku desberdinetatik etorri ziren bidea 
gozatzeko nahian. Kanariak, Galizia, Madril, Bartze-
lona, Alacant, Murtzia, Sibilia, Zaragoza eta Gazte-
la-Mantxa jatorri zituzten lagunak Irailaren 2an irten 
ziren Sarritik eta azkeneko 110 km horiek, 6 etapetan, 
burutu zuten. 

	 Eta makina bat lasterketa birtualak, bizikle-
tako desafioak, mendiko igoerak… ELAren aldeko 
elkarteetan, munduan osoan zehar egiten ari direnak.   

	 Bildutako diruak abiarazi ohi ditu ikerkuntza 
taldeak.  Asko dira, orain, lanean ari direnak:

•	 BIOP-ALS, Luzón eta la Caixa fundazioen 
Talento ELA deialdian aukeratua izan zen proiektua, 
Navarra Biomed zentroan ikertzen ari da. Bertan, 
482.847€-ko diru-horniduraz, ELArentzako biomar-
katzaileak  bilatuko dituzte. Substantzia hauek gaitz 
baten diagnosia ahalbidetzen dute, haien balioak des-
berdinak direlako pertsona gaixo batentzat, gaitz hori 
ez duen pertsona batek edukiko lituzkeenekin aldera-
tuta. Balioak, gainera, igo edo jaitsi egiten dira gaixo-
tasuna aurrera joan ahala, gaixotasunaren eboluzioa 
hobeto jarraitzeko.

•	 Upside Down Challenge erronkan bildu-
tako dirua, Luzón Fundazioaren bitartez, TRICALS 
(World largest Network to Cure ALS), plataformara 
joango da. Europar Erakunde hau ELAren zentroen 
sarerik handiena da, munduan zehar: 25 Estatuetako 
63 ikerkuntza zentroak, elkarrekin lanean, gaixoak, 
ikerkuntza zentroak eta botika-industria konektatzen, 
tratamenduak eta entsegu klinikoak garatzeko.  

•	 Espainiar enpresa den Neurek SL-k garatutako 
teknologiak modulatu dezake AEA eta beste gaitze-
tan aldatuta azaltzen den neuronen kitzikakortasuna. 
Enpresa horrek ekoiztu eta saldu egiten ditu eremu es-
tatikoen bidezko estimulazio magnetikoa burutzeko 
erabiltzen diren kaskoak, ikerkuntzarako soilik. Tek-
nologia hori erabiltzen duen entsegu kliniko bat abian 
dago, 40 gaixoekin, Italiako 2 zentroetan. Emaitzen 
zai gabiltzala, gure gaixotasuna hobeto ezagutzeko eta 
tratatzeko aurrerapausoa  izatea espero dugu. 

•	 “Talento ELA” programaren barnean, META-
BOLEP proiektuak leptina hormona ikertzen ari da, 
metabolismoa eta neurona-minaren arteko lotura  
gisa. Argitara eman duten azterketan, ezagunak diren 
mutazioak egiaztatzeaz gain, ELA gaitza eta pisu-ga-
lera konektatzen dituen gen bat identifikatu dute. 
Lotzen dituen mekanismoa ezagutzeak erraztuko du 
gaitzaren bilakaera moteltzea, aspektu zehatz baten 
gainean jokaturik.

•	 Eta… kliniko anitz II eta III fasean entsegu 
kliniko batzuk… 

Baina, bitartean, bizitza kalitatea hobetzen laguntzen 
duten teknologia berriak behar dituzte. 

	 Irisbond-ek, Samsung-ek eta Luzón Funda-
zioak, “AHOTSA itzuli digute”: TALK, dohako apli-
kazioak, Samsung tabletek duten kamera integratua 
erabiltzen du begi-mugimenduak interpretatzeko eta,  
berehala, ahots sintetizatua bihurtuko diren hitzak 
eratzeko. Esaldiak, era errazean, osatzeaz gain, teklatu 
prediktiboa du eta baita erabiltzaileak, bereak gehitu-
rik, aberastu dezakeen esaldi-banketxea ere.

	 ESKERRAK EMATEN DIEGU, BIHOTZ-BI-
HOTZEZ,  IRISBOND ENPRESA DONOSTIA-
RRARI SOFTWARE HAU GARATZEAGATIK, 
SAMSUNG KONPAINIARI, HORI AHALBIDET-
ZEAGATIK ETA LUZÓN FUDAZIOARI EZINBES-
TEKO KOLABORAZIOAGATIK ETA 3 TABLETEN 
DONAZIOARENGATIK ADELA EHRI, GAIXOEK 
ERABIL AHAL IZATEKO. EZKERTU NAHI DUGU 
ZUEN  BETIKO KONPROMEZUA.

	 Irisbondek, bestalde, HIRU, aurkeztu berri du: 
anitzeko plataformetan (iPad, windows…) erabil dai-
tekeen munduko lehen begi-aztarnari.  Eskertzekoa 
da, bihotz- bihotzez, haien etengabeko ikerketa-lana, 
ELA gaitza duten pertsonen komunikazio-sistemak 
hobetzeko. Bestalde, oso arro gaude munduko lehen 
gailua donostiarra izateaz. 

	 Laburpen honetan ez daude albiste guztiak. 
Asko dira aipatu gabekoak. Gertuenak edo inpaktu 
handienekoak aukeratu dira. Ez diegu ez eta beste 
Estatuei begira…Baina, nahikoa da jakiteko ez gau-
dela bakarrik. Mugak ez dituen komunitate bat gara, 
elkarrekin lan egiten, amore eman gabe.  

Compostela espedizioa

Carlos Muller erronka
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	 Papá, nos va a faltar tiempo para dedicarte, aquí y ahora, las palabras que te mereces, pero la verdad es 
que todo lo que tenemos que decirte ya lo sabes. Tampoco sé si podremos encontrar palabras adecuadas para 
expresar lo que sentimos. Lo cierto es que has sido muy buen padre, sólo tenemos cosas buenas. Desde niños 
nos has inculcado tus aficiones: nos llevabas a pescar, a cazar y al monte. Nos inculcaste, con la ilusión de un 
niño, tu afición por la bici, hongos, cangrejos, y un montón de cosas más. Y eso es lo que ahora nosotros les es-
tamos enseñando a tus nietos. Has sido un padre genial, y una bellísima persona. Te has portado bien con todo 
el mundo, y ha quedado muy demostrado estos dos últimos días con toda la gente que ha venido a despedirte, 
algunos desde muy lejos. Sólo tenían buenas palabras para ti. Has sido un buen marido, buen padre, buen hijo 
y buen hermano; buen yerno y también buen suegro, buen cuñado, tío y abuelo; un buen primo, un buen ami-
go y compañero de trabajo y, en general, buena persona. Te has portado bien con todos y, cuando alguien ha 
necesitado ayuda, tú no has dudado en brindársela. Jamás podremos agradecerte lo suficiente todo el sacrificio 
y las horas que metiste para que no nos faltase de nada. No te vamos a olvidar.

	 Papá, en esta segunda parte, quiero dedicar unas palabras a tu actitud ante la enfermedad. Bien podría 
recurrir a aquello de “segundas partes nunca fueron buenas”. Sin embargo, prefiero intentar buscar el lado 
positivo de la enfermedad, si es que eso es posible... Ya éramos una familia unida, pero la enfermedad nos ha 
unido más, si cabe. Tú has sabido afrontarla con valentía y serenidad; no te he visto frustrarte nunca ni malde-
cir tu suerte desde que te dieron el diagnóstico, durante estos tres duros años. En lugar de ello, has aceptado tu 
destino y has sabido adaptarte a las limitaciones que la enfermedad te ha ido imponiendo. Has sido un ejemplo 
para todos. De mayor quiero ser como tú.

	 También quiero aprovechar para daros las gracias a toda la gente que nos habéis arropado durante este 
proceso. Creo que todos recogemos lo que sembramos, y ha quedado claro que mi padre ha trabajado duro 
toda su vida para recoger una abundante cosecha. 

TE QUEREMOS, PAPÁ. HASTA SIEMPRE.
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	 A mi tío Lorenzo, siempre dispuesto, siempre sonriente. 

	 No has perdido la sonrisa en ningún momento, no te has quejado ni en los momentos más duros. Y 
siempre has tenido a tu lado la compañía de tus hijos y de tu mujer, que te han cuidado con todo el cariño y el 
amor del mundo. 
Adorabas ir a bailar con la tía. Los dos juntos hacíais una pareja fabulosa. No os hacía falta gran cosa porque 
os teníais el uno al otro, y eso bastaba. Erais felices con una cervecita y unas aceitunitas, no necesitabais nada 
más para pasar un buen rato. 

	 Recuerdo muchas cosas felices de mi infancia, de la de mis primos y de la de mi hermana, y en casi 
todas estás tú. En todas las celebraciones importantes, en todos aquellos paseos por Hondarribi, en la playa, 
de vacaciones… Muchos han sido los momentos buenos a tu lado. Pero también has estado ahí cuando más 
te hemos necesitado. No teníamos más que coger el teléfono y llamarte. Tenías un gran corazón. 

	 Tío, siempre has sido muy activo. Te gustaba mucho la caza, ir a por hongos y solías contarnos histo-
rietas de tus mañanas en el monte. También adorabas la bici y parece que te estoy viendo ahora con tu maillot 
y tu bici debajo de tu casa. 
Son muchos los buenos recuerdos que nos vienen ahora a todos en estos tristes momentos. Pero entre tantos, 
recuerdo como si fuera ahora el fuerte abrazo que me diste cuando os comuniqué que me casaba o el beso tan 
grande y la emoción que te hizo que te dijera que iba a tener a Ane. 

	 Y entre tanto recuerdo que ahora nos viene a todos, no podemos decirte adiós, simplemente hasta 
luego. Has sido un luchador con todo lo que has vivido, muy fuerte y valiente. Y en cada celebración, en cada 
reunión familiar seguirás presente entre nosotros, con todos los buenos recuerdos que nos has dejado, con 
tus historietas. 
Ahora no te preocupes por nosotros, descansa, nos volveremos a encontrar en el camino. Mientras, cuidare-
mos de tu amor, como ella lo ha hecho todo este tiempo por ti. 

TE QUEREMOS, TÍO LORENZO.

Lorenzo Imaña
09/01/1953 - 28/07/2020

Diagnosticado de ELA en 2017
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Presidente de Adela Bizkaia 2012-2017

	 Querido Manolo: No podemos empezar estas 
palabras sin darte el apelativo de querido, porque para 
todos los que hemos tenido la suerte de compartir 
contigo, nos viene así, tan normal, el decírtelo.

	 Lo primero es darte gracias por haber sido 
nuestro presidente. Has desarrollado tu labor con 
amabilidad y cercanía, con entrega y compromiso. 
Aun después de dejarlo, te convertiste en “Emérito”, 
lo que te producía gracia cuando te lo decíamos, pero 
así fue en realidad, porque nunca dejaste de ayudar-
nos y de darnos tu tiempo para lo que necesitáramos. 
Siempre estuviste para resolver alguna duda o pedir tu 
opinión sobre algún tema o situación.

	 Tu carácter amistoso y noble nos acercaba a 
ti de una manera muy fácil y sencilla, sintiendo que 
podíamos contar contigo en todo momento.

	 Nos dedicaste hasta tu pasión por la fotogra-
fía, pues te convertiste en el fotógrafo oficial de ADE-
LA Bizkaia y de ADELA Euskal Herria, con todo tu 
gusto. Cuantos Días Mundiales, días de Ocio, reunio-
nes de toda clase…; es como si te viéramos, armado 
con tu sonrisa y con tu equipo de fotografía, detrás de 
la cámara, guardando imágenes para nosotros. Para 
tener una foto tuya había que “robártela”, pero sí que 
lo hicimos y tenemos unas cuantas.

	 Dentro de nuestra labor hemos pasado muy 
buenos momentos y, por qué no decirlo, algún que 
otro momento difícil; pero sin duda todos se han con-
vertido en recuerdos tuyos, y tú nos has dejado en su 
compañía.

	 Desde aquí le enviamos a tu familia todo nues-
tro cariño, como componentes de esta otra familia de 
ADELA que también ha sido y seguirá siendo la suya.
Lo único que nos resta decir es gracias por ser como 
has sido y por todo lo que nos diste, estarás siempre en 
nuestros corazones.

¡¡Hasta siempre “Querido Manolo”!!

Falleció el 11 de noviembre de 2020


