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El 21 de junio se celebr6 el Dia Mundial de la ELA y, con él, la campana #LuzporlaELA, una accién de visibili-
dad que consiste en iluminar de color verde (simbolo de la ELA) la mayor parte de los edificios y monumentos del pafs,
en apoyo y solidaridad con las personas afectadas de ELA.

Urtero bezala, Estatuko eraikin ofizial eta ez ofizialen kopuru handi bat berdez argiztatu ziren, 21ean, egin ohi den be-
zala, gure gaixoei bakarrik ez daudela adierazteko.
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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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;ACCION!

Llega septiembre y con él una nueva temporada llena de posibilidades y esperanzas. El
verano nos ha servido para cargar pilas y para dar luz tanto a las personas afectadas por la ELA
como a a sus familias. Y luz es precisamente lo que dimos en el mes de junio con la celebracién
del Dia Mundial de la ELA y la campana “Luz por la ELA” que sirvid para que muchos edificios
emblematicos de nuestras ciudades se iluminaran de verde para hacernos visibles. Que se sepa
de la enfermedad, que las instituciones se vuelquen con ADELA para apoyar sus iniciativas y
que la ciudadania sepa que la ELA existe sirve para impulsar la investigacion y la ciencia, am-
bas tan necesarias para avanzar en tratamientos y posibles curas de la enfermedad.

Lo cierto es que a algunos el periodo estival les ha servido si, para recobrar energias
pero también para emplearlas en cumplir suefios y retos. Es el caso de Miguel Angel Roldan,
enfermo de ELA, quien nos cuenta en esta edicion de la revista su ascension al Pico Urrielu, en
plenos Picos de Europa, en un proyecto denominado “Los cinco gritos contra la ELA”. O el caso
de Jaime Lafita y su asociacion dalecandELA quienes pusieron en marcha el Desafio BrusELAs.
Ha navegado 190 millas en barco de vela desde Getxo hasta Bruselas y ha pedaleado casi 900
kilometros en bicicleta hasta llegar a esa ciudad.

Ya que estamos tan activos os recordamos que en la proxima edicién de la mitica ca-
rrera vasca Behobia-San Sebastian se podra correr apoyando a los y las enfermas de ELA con
la aportacion al dorsal solidario en favor de ADELA Euskal Herria. Al hacer la inscripcion se
puede ya sefalar a nuestra asociacion como beneficiaria de los fondos de la prueba.
Recordamos también en este numero a Carlos Matallanas, futbolista afectado por la ELA falle-
cido el afo pasado.

Una vez mas tenemos la oportunidad de saber qué se hace y cudles son los proyectos de
la asociacion a través de esta revista que nos sirve de hilo al que estamos unidos quienes que-
remos visibilizar y avanzar en la investigacion de la ELA.
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Un afio mds, junto a diferentes asociaciones de la comunidad nacional de la ELA, se estd promoviendo
#LuzporlaELA, una accion con el objetivo de visibilizar la enfermedad y sensibilizar a la sociedad.

El dia 21 de junio, en colaboracién con los diferentes ayuntamientos, se iluminaron de color verde mu-
chos monumentos y edificios emblematicos de todo el pais en apoyo y solidaridad con las personas afectadas
por la ELA. Esta campaia también se apoya con diferentes acciones de comunicacién a nivel nacional y tam-
bién a nivel local.

En 2020, 250 municipios de las 17 Comunidades Autéonomas participaron iluminando con verde 400
monumentos de toda Espafia. Un logro de participacién conjunta y apoyo.

En 2021, se ha llegado a los 256 municipios de las 17 Comunidades Auténomas y mas de 400 monu-

mentos de toda Espafia, mds los 23 monumentos de Panamd y Colombia.

Queremos agradecer enormemente a todos los ayuntamientos por la colaboracién.
Mila esker gure ahotsa izateagatik!

En Euskadi, estos fueron los sitios que se iluminaron de verde este 21 de junio:

FACHADA DEL CONSISTORIO
JUNTAS GENERALES
VITORIA-GASTEIZ p
FUNDACION VITAL
LOS ARQUILLOS
ALAVA LAGUARDIA FACHADA DEL AYUNTAMIENTO
AYUNTAMIENTO
LLODIO
PLAZA DE ALBERTO ACERO
SANTA CRUZ DE CAMPEZO BALCONADA DEL AYUNTAMIENTO
VALLE DE ARANA AYUNTAMIENTO
BILBAO ESTADIO SAN MAMES
DERIO AYUNTAMIENTO
ESCALERA DEL HOSPITAL DE CRUCES
BARAKALDO
VIZCAYA HERRIKO PLAZA
PORTUGALETE POLIDEPORTIVO PANDO
ZALLA CASA DE CULTURA
GETXO PASEO DEL MUELLE CHURRUCA DE GETXO
DONOSTIA-SAN SEBASTIAN AYUNTAMIENTO
IRUN AYUNTAMIENTO
TOLOSA CENTRO INTERNACIONAL DEL TiTERE
GIPUZKOA =
EIBAR FUENTE DE LOS CUATRO CANOS
HONDARRIBIA MURALLA
LEZO AYUNTAMIENTO
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Ehun lagundik goiti batu dira ELA gaixoei babesa adierazteko

Ekainak 21a, ELA, alboko esklerosi amiotro-
fikoa gaixotasunaren nazioarteko eguna da. Eritasun
neurodegeneratibo bat da. Nerbio sistemako zelulek
lan egiteari uzten diote, eta gaixo dagoen pertsonaren
muskuluak paralizatu egiten dira pixkanaka. ADELA
Espainiako ELA gaixotasunaren elkarteak emandako
datuen arabera, Hego Euskal Herrian 180 kasu daude.

Munduko ELA egunarekin bat egiteko, ehun
lagundik goiti batu dira Irungo San Juan Harria Pla-
zan. Bertan egon baita Xabier gaixoa. Hasiera batean,
lagun gutxi batzuen konpainia espero zituen herriko
etxeko argiztapenak berde kolorea hartzen ikusteko.
Hala ere, hainbat sorpresako eguna izan da iruinda-
rrarentzat. Senideek jende andana mugiarazi dute
Xabierri babesa adierazteko. Hunkituta egon da batu
diren ezagun guztiekin topatuta.

Elkarretaratzea txistu doinuekin hasi da. On-
doren, Tere emazteak hitza hartu du: “Guztiengatik
doa. Soluzioa ikerketa eta zientziak garaturiko lanean
dago, guztiok etorkizuna izan dezagun”. Hitzartzean
gogoan izan ditu ELA gertutasunean izan duten se-
nideak, “Lorentzoren familia, Martxeloren ama, Ali-
ziaren ama, Kontxiren senideak, Yoli gaztea, besteak

-ulll'.:-i-_ Rl
T

beste”. Alboko esklerosi amiotrofikoa ezezaguna baita
gizartearen gehiengoarentzako, inguruko norbaitek
gaitza izan arte.

Txalo zaparradarekin bukatu da bertaratzea
eta Irungo Udalak berde kolorea hartu du, ekainak
21eko gauean, ELAk argia izan dezan.
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La situacion originada por la COVID-19 ha impedido, durante estos dos afios, las reuniones tradicionales del
Dia Mundial, asi como otras muchas actividades, en las diferentes Asociaciones. Es por esto que “la Comunidad Espaiio-
la de la ELA’”, que engloba a todas las entidades que trabajan por la ELA, ha redactado un Comunicado que ha sido leido,
integra o parcialmente, por una persona afectada o familiar, en todas las Comunidades Auténomas.

COVID-19ak sorturiko egoerak, Nazioarteko Egunean egin ohi diren ospakizunak, eta Elkarteetan,
urtean zehar, antolatzen diren beste jarduerak bertan behera utzi ditu. Hau dela eta AEAren alde lan egiten du-
ten entitateak biltzen dituen erakundeak, “la Comunidad Espaiola de la ELA” delakoak, adierazpen bat idatzi
du. AEA duen gaixo batek edo senitarteko batek irakurri zuen komunikatu hau Estatuko Autonomi Erkidego
bakoitzean.

La ELA es una enfermedad neurodegenerativa y sin cura, que paraliza los musculos impidiendo hablar comer,
besar, moverse y hasta respirar.

Es progresiva y evoluciona hasta la paralisis completa, pero se mantiene en la mayoria de los casos la capacidad
cognitiva, siendo de entre tres y cinco anos la esperanza de vida media de las personas afectadas.

En Espana hay aproximadamente entre 4000 personas diagnosticadas de ELA.
Cada ano se diagnostican unos 1000 nuevos casos y fallece un nimero similar de personas.

En la comunidad auténoma del Pais Vasco, se estima que hay alrededor de 180 personas afectadas.
A pesar de estar considerada como una enfermedad rara, es la tercera enfermedad neurodegenerativa en Espana.
Debido a que la esperanza de vida es muy pequeiia, no podemos hablar de una prevalencia grande pero si de una inci-

dencia considerable.

En la comunidad auténoma del Pais Vasco atendimos en el afio 2020 a un total de 115 personas afectadas y a lo
largo de ese mismo afno hubo 32 altas y 36 bajas.

Desde la asociacion tenemos como mision garantizar la mayor calidad de vida posible a las personas afectadas y
sus familiares, facilitando diferentes servicios y recursos y acompanando, en este duro y dificil camino.

También tenemos como objetivo visibilizar esta dura enfermedad y sensibilizar a la poblacion, para poder seguir
construyendo caminos en la batalla contra la ELA.
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“Las personas enfermas de ELA y su entorno, necesitamos ser escuchadas/os y atendidas/os por el conjunto de
la sociedad.

Este dltimo afio todas las personas hemos vivido la experiencia de estar confinadas a causa de la COVID-19.
Imaginaros vivir confinados/as en vuestro propio cuerpo durante toda la vida, con total dependencia de la persona cui-
dadora y de su familia. Esa es la experiencia que sufre una persona enferma de ELA siendo conocedora de que progre-
sivamente va a ir perdiendo todas sus facultades, no pudiendo moverse, comer, hablar, respirar, sonreir o abrazar... Es
una enfermedad muy cruel y sin un final feliz.

Y se trata de vivir, no de sobrevivir...

El coste medio de los cuidados de las personas con ELA alcanza cifras muy elevadas anualmente lo que supone
un problema econdmico inasumible para la mayoria de las familias.

De ahi la importancia de poder contar con recursos y servicios que garanticen una mayor calidad de vida ala
persona afectada.

Es primordial potenciar, apoyar y fomentar la investigacion, que permita encontrar el origen, el diagndstico
rapido y la cura de esta enfermedad.

Hemos demostrado nuestra capacidad como sociedad para frenar la Covid-19, apostando por la investigacion,
la prevencion y el cuidado de las personas que mas lo necesitan.

Ahora es el momento de seguir demostrando esa capacidad y hoy, Dia Mundial de la ELA diferentes organiza-
ciones y asociaciones unimos nuestras voces para recordarlo.

Ahora més que nunca, Unidos contra la ELA”

Queremos agradecer enormemente al ayuntamiento de Donostia-San Sebastian y a los medios de comunica-
cién, DIARIO VASCO, ONDA VASCA, Cadena SER y Radio Nacional Espafia por ser la voz de las personas con ELA.

Eskerrik asko Donostiako Udalari eta komunkabideei
ELA GAITZA DUTEN GAIXOEN ETA FAMILIEN AHOTSA IZATEAGATIK!
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Dehobio-San Sebastion 2021

Al inscribirte para la carrera, puedes hacerlo a
través del Dorsal Solidario de Adela EH. Ademas del
precio del dorsal, haras una donacién de 7€ y la Orga-
nizacion donara, por cada dorsal, 1€ a nuestra Federa-
cion.

La Esclerosis Lateral Amiotroéfica es una en-
fermedad degenerativa, incurable que evoluciona has-
ta la paralisis completa. La esperanza media de vida es
de 3 a5 afios.

La totalidad de lo recaudado se empleara en
cuidados paliativos que mejoran la calidad de vida
de las personas con ELA y que, normalmente, no son
asumibles por las familias.

ADELA EH Dortsal Solidarioaren bitartez ize-
na ematean, dortsala ordaintzeaz gain, 7€ko diru-la-
guntza egingo duzu. BSS-k 1€ko donazioa egingo dio
gure Federazioari, dortsal bakoitzeko.

Alboko Esklerosi Amiotrofikoa gaixotasun de-
generatibo sendaezina da. Progresiboa da, paralisia
erabatekoa izan arte. Batezbesteko bizitza-itxaropena
3 eta 5 urte artekoa da.

Jasotako diru-laguntza erabiliko da, bizitza-ka-
litatea hobetzen duten zainketa aringarriak eskaintze-
ko. Gastu honi, familiek, orokorrean, ezin diote aurre
egin.

[Animale o nowdicipow!
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Conlos YMalallownas

Y su batalla contrala ELA

Carlos Matallanas, fallecié el martes dia 9 de
marzo de 2021 en Sevilla, a los 39 afos de edad, tras
siete afos sufriendo Esclerosis Lateral Amiotréfica
(ELA). Fue sometido dias anteriores a una operacién
de traquea y ha fallecido de un trombo.

Carlos empezd con primeros sintomas en el
verano de 2013, pero fue en el afo 2014 cuando el
diagnostico médico le detectd la ELA. Cuya lucha lle-
vo con gran fortaleza junto a su familia. Ademas, cabe
mencionar que todo el mundo del futbol se volcd en
su apoyo.

Para quién no lo conozcais, Carlos, es conoci-
do por ser periodista y analista deportivo, ademas ha
sido una de las caras visibles en la lucha contra esta
enfermedad a través de sus diferentes articulos en me-
dios.

Habia desarrollado también una carrera como
futbolista semiprofesional en los campos madrilefios.
Desde sus inicios en las categorias inferiores del Ca-
rabanchel. Posteriormente, pasé por equipos como el
Rayo Majadahonda, Moscardo, Puerta Bonita, el filial
del Coslada, el Pozuelo de Alarcon o el Rotena.

Recibié la medalla de bronce de la Real Orden
del Mérito Deportivo en el afio 2015. Ademas, es au-
tor de dos libros: Mi batalla contra la ELA y La vida es
un juego. En el primero se recopilan varios articulos y
el segundo libro es una reflexioén sobre la enfermedad
y la vida a través del futbol.

Carlos Matallanas ha sido todo un simbolo de
la lucha contra la ELA. Un ejemplo de fuerza y forta-
leza.

Fuentes: Mundo deportivo; Diario AS, Lavanguardia,
El Pais.

Aurreko hilabetean, 2021ko martxoaren 9an,
Carlos Matallanas hil zen, Sevillan, ELA gaixotasuna
zazpi urtez pairatu eta gero, 39 urte zituelarik.

Ezagutzen ez zenuten pertsonentzako, Matalla-
nas ezaguna da bere lan ibilbideagatik, izan ere, futbo-
lista ohi, kazetari eta kirol analista izan da. Futbolista
semiprofesional bat bezala garatu zuen bere karrera
ere, Madrileko zelaietan. Nahiz eta bere lehenengo sin-
tomak aurkeztu zituen 2013an, 2014ra arte, ez zioten
eman ELA-ko diagnostikoa. Momentu horretan, Car-
losek bere familiaren euskarriarekin eta futbolaren in-
guruan dauden pertsonen sostenguari esker, indarrak
bereganatu zituen eta aurre egin zuen borroka hone-
tan.

Bide honetan, hainbat artikulu idatzi ditu eta
horrez gain bi liburuen autorea da: “Mi batalla contra
la ELA” eta “La vida es un juego.” Lan hauen bitar-
tez, gaixotasuna ikusgai egin nahi zuen. Lehenengoan
hainbat artikuluak batzen dira eta bigarrenean, gaixo-
tasunaren inguruan, futbolaren bitartez hausnarketa
bat egiten du. Aipatzekoa da, Matallanasek irabazi
zuela brontzezko medaila bat “Real Orden del Mérito
Deportivo” eskutik.

Carlos, ELA aurkakoaren borrokan ikono bat
bihurtu egin da, horregatik gune hau eskaini nahi dio-
gu, bere, sendotasuna, ahalmena eta kemena mirestuz,
eta indarraren adibide bezala edukiz.

Iturriak: Mundo deportivo; Diario AS, Lavanguardia,
El Pais.




Esclerosis Lateral Amiotrofica-Alboko Esklerosi Amiotrofikoa Esclerosis Lateral Amiotrdfica-Alboko Esklerosi Amiotrofikoa

8

Dicho manifiesto cuenta con el apoyo del resto
de las organizaciones y asociaciones de la comunidad
dela ELA. La acogida en el Parlamento y la Comision
Europea fue excelente y ahora sélo queda que todo
este trabajo se materialice en avances reales.

nt Pa
Europos Parla
i Parlamento i

La organizacion dalecandELA, que naci6 en 2019, y Jaime Lafita, diagnosticado de ELA en 2016, han
llevado a cabo un nuevo reto que comenzé a idearse en enero de 2021 para contribuir a promocionar y pedir
mayor investigacion sobre la ELA.

Desde ADELA EUSKAL HERRIA, hemos
querido apoyar esta iniciativa, por eso desde nuestras
distintas asociaciones gritamos jEstamos en tu pelo-
ton Jaime!

Han viajado desde Getxo hasta la capital de
Europa sin la ayuda de ningtin motor, primero nave-
gando a vela y después por tierra en bicicleta, llegando
hasta Bruselas el 21 de junio, Dia Mundial de la ELA.

Una vez en Bruselas, han leido ante los miembros del Parlamento Europeo un manifiesto en el que han
pedido apoyo para lograr una mayor visibilidad, mas investigacion y mas sensibilizacién institucional para con
la ELA.

Para mas informacion puedes acceder a la pagina web www.dalecandela.org
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Concce el rete NMmmESLA

La expedicion Urriela, forma parte de un proyec-
to denominado “Los 5 Gritos contra la ELA”. Consiste en
realizar 5 expediciones diferentes. En las cuales, 4 perso-
nas que tienen esta enfermedad, cada uno con sus posibi-
lidades, enfrentarse a ellas y con ello dar visibilidad a esta
enfermedad, a su vez exigir gritando, desde lugares consi-
derados como inalcanzables, por la evolucion que lleva su
enfermedad.

“Investigacion como tnica solucion a su enfermedad, ac-
tualmente sin cura; una oportunidad por vivir”.

- 12 Grito 2019: Dar Dar ELAntartida
- 22 Grito 2020: TeidELA Ruta 04
- 32 Grito 2021: UrriELA - Escalada de vida.

Urriela, escalada de vida es una expedicion para
escalar el Picu Urriellu, situado en los Picos de Europa, que
también se conocen como Naranjo de Bulnes, realizada el
31 de mayo. Se trata de la primera escalada a esta montana,
por la via Sur Directa de los Martinez, de un enfermo de
ELA (Esclerosis Lateral Amiotréfica) y de la primera vez
que una escalada en estas condiciones y en esta montafia
se retransmite en directo con un gran despliegue de reali-
zacién, en un programa con sistema multicimara. La pro-
ductora audiovisual Ikaika Media ha sido la encargada de
cubrir la ascension.

Miguel Angel Roldan, deportista y paciente de
ELA, ha conseguido su objetivo, escalar los 500 metros de
pared vertical que le separaban de la cima de dicho pico
para gritar por la visibilidad de la enfermedad y continuar
su lucha por conseguir mas recursos para la investigacion
de la misma. Emocionado, y entre los gritos de animo de
su equipo, Miguel Angel bes¢ la imagen de la Virgen de las
Nieves, que corona el monte, y grit6 «;Vamos!».

Los cinco gritos contra la ELA

La expediciéon Urriela forma parte del proyecto
“Los 5 Gritos contra la ELA” que consiste en realizar cin-
co expediciones diferentes donde cuatro personas con esta
enfermedad se enfrenten a ellas, cada una con sus posi-
bilidades. Con este proyecto, se pretende dar visibilidad a
los pacientes de ELA, que exigen gritando desde lugares
considerados como inalcanzables, que la investigacion es
la Unica solucién para hallar la cura de esta enfermedad.
Gritan por una oportunidad para vivir.

El proyecto comenzé en 2019 con el primer gri-
to en la expedicion Dar Dar ELAntartida. El segundo, en
2020 con la expedicion TeidELA Ruta o4. El grito de la ex-
pedicion Urriela ha sido el tercero del proyecto.

URRIELA
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El reto solidario

Por cada 5 euros recaudados se ha sumado un me-
tro de desnivel positivo. Todo el dinero recaudado se ha
donado a la Fundaciéon Luzén, que lo destinara integra-
mente a la investigacion de la ELA. Se ha habilitado una
web donde se podran realizar donaciones y un bizum,
01159, para aquellos que quieran ayudar directamente.

Valores y objetivos que fomenta Urriela

Con Urriela se pretende desarrollar la empatia con
las personas que tienen la enfermedad de la ELA; destacar
la importancia del esfuerzo, sacrificio y el afan de su-
peracion; mostrar una actitud positiva ante las dificul-
tades de la vida, trabajar en equipo, companerismo, solida-
ridad y amistad, fomentando la confianza en uno mismo,
reforzando la autoestima.

URRIELA-

ESCALADA DE VIDA

http: /fevento.ffluzon.org/

Wiizon DARMNDAR & O

Entre los objetivos del proyecto esta sensibilizar
sobre la ELA, dar visibilidad a la enfermedad y reivindicar
como unica solucién la implicacién de las institucio-
nes en la investigacion de la misma.

Asociaciones que participan en el proyecto

Para realizar este proyecto se han unido la
Fundacién Luzoén y las asociaciones DalecandELA,
Saca la Lengua a la ELA y Dar Dar.

Miguel Angel Roldan, el encargado de escar-
lar el pico Urriela

El triatleta cordobés y preparador fisico Mi-
guel Angel Rold4n, ligado a la asociacion Saca la len-
gua ala ELA, ha sido el encargado de escalar esta mi-
tica cima. Miguel ya particip6 en la cordada de Grita
Echeyde y llego a lo mas alto del Teide.



7@0«2,09, 7 viudos

El dia 28 de julio, se proyecté el documental “7 lagos, 7 vidas” en los cines Urbil-Cinesa del Centro Comercial
Urbil de Usurbil-Lasarte, presentada por el propio Dabiz, al que tuvimos el placer de conocer.

El documental, tiene una duracién de 95 minutos y es una “road movie” (pelicula de carretera, un género cine-
matografico cuyo argumento se desarrolla a lo largo de un viaje) cuyo protagonista es Dabiz Riafio, un investigador del
CSIC (ahora emérito) que lleva 12 afios luchando contra la ELA.

En la pelicula, Dabiz viaja en una furgoneta, adaptada para vivir en ella. Con la ayuda de sus cuidadores,
Mbake, un taxista senegalés y Rubén, un tuno de Alcald de Henares, cumplira uno de los suefios de su vida: recorrer el
mundo y bafarse en 50 lagos.

Se estrend, con muy buena acogida, en el Festival de Malaga, el 8 de junio y el 22 de julio fue presentada en
Madrid y Barcelona.

Personas que la han visto han comentado que “No solo muestra la realidad de la persona enferma, sino, también la de
la persona cuidadora”

Reflejar esta realidad y poner la vida de una persona con ELA en los cines, con su crudeza y sus buenos ratos,
es un gran logro; por esto queremos agradecerle a Dabiz el gran trabajo que ha realizado y desde ADELA queremos
mostrarle todo nuestro apoyo.

#VoyAlCinePorLaELA
Para mas informacion podéis acceder al siguiente enlace: https://7lagos7vidas.es/entradas/




