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Hace dos afios a Unai, un joven de Antofiana,
le diagnosticaron ELA, esclerosis lateral amiotrofica. La
enfermedad desde entonces ha ido avanzando y ha mar-
cado su vida y la de las personas que le rodean. Koldo
Berruete es docente, escritor y vecino de esta localidad
alavesa, y persona allegada al que Unai pidi6 el pasado
mes de abril que escribiera sobre su realidad. Tras ratos
de charla con unas personas y otras, todas importantes
en la vida de Unai, ha surgido este libro, que lleva por
titulo “Soy Unai. Padezco ELA”. En sus 70 paginas, el lec-
tor y la lectora van a encontrar las emociones y los senti-
mientos de un enfermo de ELA que lucha cada dia contra
esta terrible enfermedad sin perder en ningiin momento
la esperanza y las ganas de vivir.
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Este libro, Juan Carlos Unzué- Una vida plena,
habla de un portero de futbol pionero, pero también de
un hombre bueno, fuerte y agradecido con la vida, ni si-
quiera el diagnostico de ELA le ha hecho bajar los bra-
zos, tan solo ha reconducido sus esfuerzos a una nueva
mision: dar a conocer su enfermedad, aun incurable, y
contribuir a su investigacion. Este libro habla de Juan
Carlos Unuzé y lo hace a través de la voz de las personas
mas importantes de su vida y su carrera. El resultado es el
retrato de un hombre y deportista monumental que hace
mejor la vida de todos los que le rodean.
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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 - 688723305
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 / LANKIDETZA

Si no tienes domiciliada la cuota o quieres ofrecer tu aportacién, puedes realizar el pago en las siguientes
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El afio de la esperanza

Llegamos al 2022 con la sensacién de
arrastrar una pesada losa en forma de virus que
no sabemos cuando desaparecera de nuestras vi-
das. Lo que en un principio se preveia como algo
que podriamos superar en cuanto tuviésemos
una vacuna que contrarrestase a la covid 19 se ha
alargado mucho mas de lo previsto. Esto nos ha
hecho vivir en permanente estado de alerta y con
la atencidn puesta es qué pasara mafana. Sin em-
bargo, esa incertidumbre no es nueva para los y
las enfermas de ELA sino que es un factor mas a
afiadir a las dudas permanentes en las que viven.

En este primer numero de la revista del
afio 22 hay esperanza, mucha. Y la hay porque
cada vez son mas las personas, entidades, asocia-
ciones e instituciones que quieren colaborar con
nuestra causa, no solo ayudando a visibilizar la
enfermedad sino recaudando fondos para que la
calidad de vida de quienes conviven con la ELA
sea cada vez mejor. Una vez mas se demuestra
que el deporte es una actividad importantisima
que podemos utilizar como medio para dar a co-

S

También en este ejemplar de nuestra re-
vista os contamos las actividades de formacion
para familias y cuidadores que hemos organizado
desde ADELA. Y como nos gusta la cultura os re-
comendamos libros, un documental y un podcast
con testimonios e historias de personas con ELA.

Damos la bienvenida a las dos nuevas pre-
sidentas de la Asociacion y, por supuesto, les de-
seamos a ellas y a toda la gran familia de pacien-
tes y cuidadores mucha salud y buena suerte en
este aflo que comenzamos. Ojala sea el afio en el
que las esperanzas se conviertan en realidades.

cuentas:
nocer la ELA y sus consecuencias.

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
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En los ultimos meses han sido muchas las
iniciativas que se han puesto en marcha para sen-
sibilizar en torno a la ELA con el deporte como
base: Babio Igoera, GorbELA, la carrera Behobia
San Sebastian o la marcha del Valle de Harana
son solo algunos ejemplos. Todo esto sucede gra-
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1.- ¢Cuando surgié la idea de hacer este li-
bro?

En el momento en el que la editorial Planeta me pro-
puso la idea de escribirlo y poder donar los derechos
a quien yo quisiera, lo hice para la investigacion de la
ELA a través de la Fundacion Luzén.

2.- ; Qué les dirias a los lectores antes de co-
menzar a leerlo?

Les diria gracias por la compra y que disfruten de su
lectura conociendo un poco mas a la ELA y a mi, des-
de mi visién pero también desde la vision y las pala-
bras de personas con las que he convivido en diferen-
tes etapas de mi vida.

3.- ¢Qué te estan diciendo ellos a ti después
de leerlo?

La gente me dice que les ha gustado mucho, que hay
momentos emotivos pero también otros muy positi-
vos y alegres.

4.- ; Como puede ayudar tu libro a otras per-
sonas con ELA?

Pues con su compra porque los derechos de autoria
van a la investigacion de la ELA a través de Fundacion
Luzén. Creo que su lectura les hara reflexionar y ojala
ayudar en algun momento.

5.- ¢ Qué es lo mas bonito que te has encon-
trado en el camino hasta que el libro ha visto
la luz?

La lectura de los capitulos donde habla mi familia,
amigos y compaifieros de viaje
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Dehobio S Sebastion 2021

Este afo 2021, ADELA EH, ha sido dorsal so-
lidario en la BEHOBIA SS. De esta forma las personas
que han participado con dicho dorsal han contribuido
con una donacién de 7€ y la BSS donara por cada dor-
sal 1€ a nuestra Federacion.

La ELA es una enfermedad degenerativa e
incurable. Es progresiva hasta la paralisis completa,
siendo la esperanza de vida media de entre 3 a 5 afios.

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

El domingo 14 de noviembre, nos reunimos
delante del Kursaal, cerca de la llegada, para apoyar
y animar a los corredores y corredoras. Queremos
agradecer especialmente, a la organizacion de la BE-
HOBIA por su compromiso, a las personas que han
optado por nuestro dorsal y a las familias y socios/as
por participar en el encuentro y asi poder dar, mayor
visibilidad a la enfermedad.

ADELA EH, urte honetan, 2021ean, dort-
sal Solidarioa izan da Behobian. Modu honetan,
gure dortsalarekin parte hartu duten pertsonak
7€ko diru-laguntza egin dute eta horietatik BSS-k
1€ko donazioa egingo dio gure Federazioari, dort-
sal bakoitzeko.

Alboko Esklerosi Amiotrofikoa gaixota-
sun degeneratiboa eta sendaezina da. Progresiboa
da, paralisia erabatekoa izan arte, batez besteko bi-
zitza-itxaropena 3 eta 5 urte artekoa izanda.

Jasotako diru-laguntza erabiliko da, AEA
gaitza duten pertsonen bizitza-kalitatea hobetzen
duten zainketa aringarriak eskaintzeko, izan ere,
orokorrean gastu honi, familiek, ezin diote aurre
egin.

Igandean, azaroak 14an, elkartu ginen
Kurtsal aurrean, helmugatik hurbil, korrikalariei
animatzeko. Eskertu nahi diegu espezialki, Beho-
biako organizazioari bere konpromezuagatik, gure
dortsala aukeratu duten pertsonei eta elkargunean
parte hartu duten familiei eta bazkideei, modu ho-
netan gaixotasuna ikusgai egiten delako.
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ELA 2021

El domingo dia 19 de septiembre de 2021 se ha
celebrado el evento denominado “GorbELA 2021, la
ascension solidaria a la cumbre del Gorbea.

Enmarcado en el proyecto TRAS LA ELA EN
VELA cuyo objetivo es visibilizar y socializar la escle-
rosis lateral amiotroéfica (ELA), asi como, captacion de
fondos para la atencion de los enfermos. El proyecto
tiene su origen el afio 2018, realizando ese afo el de-
nominado “Desafio Fisterra’, consistio en realizar la
travesia a vela sin escalas, desde Bilbao a muros del
velero Pottoka, patroneado por Unai Basurko y como
tripulacion Kepa Junkera (intérprete y compositor),
Josu Martinez (realizador), Juan Carlos Aurteneche y,
el creador del proyecto, enfermo de ELA, Inaki Elo-
rriaga.

El afio 2019 continuando con el proyecto, se
llevo a cabo el “Triatlon Solidario del Abra”, en Getxo,
con la participacion de entusiastas deportistas.

El afio 2020 tocaba la montafa y en conse-
cuencia “GorbELA”, ascenso a nuestro mitico GOR-
BEA, la evolucién de la pandemia nos obligd a pos-
tponer esta aventura, que pudimos retomar con mas
ilusion si cabe este 19 de septiembre de 2021.

Este afo la ascension partio de Murua (Ara-
ba) a primera hora de la mafiana. Cuatro personas
con ELA: Inaki Elorriga, Ihaki Nieves, Ana Mosquera
y Rodrigo Garcia, acoplados cada uno a unasilla espe-
cial “Joélette”, empujados y dirigidos por miembros de
la asociacion sin animo de lucro, Montes Solidarios,
dedicada a la promocién y organizacién de activida-
des de montana dirigidas a personas con diversidad
funcional.

El evento tuvo un gran éxito de convocatoria,
respetando en todo momento las medidas de seguri-
dad establecidas por el protocolo COVID de la orga-
nizacion. 300 personas, enfermos y enfermas de ELA,
como nuestro companero Jaime Lafita que ascendi6 a
pie con un gran esfuerzo, familiares y personas solida-
rias con nuestra enfermedad, ascendieron junto con
nuestros compaiieros en silla. En todo momento con-
tamos con la colaboracién del equipo especializado de
montafia de Cruz Roja de Alava, que garantizé que
el evento se desarrollara de la mejor forma posible.
También contamos con un delicioso avituallamiento
donado por el Centro Asturiano Covadonga de Vito-
ria-Gasteiz y el Rte. Asturiano el Trasgu Farton.

Preparados/as en la linea de salida
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En la cima, fueron recibidos con el sonido del
cuerno y entre aplausos, las personas que formaron
parte de la expedicion hicieron un pasillopara recibir
a los verdaderos protagonistas, se bailé un aurresku
de honor vy, finalmente, se celebré un emotivo acto en
el que, Inaki Elorriaga, hizo un llamamiento a la so-
lidaridad para con las personas con ELA y sus fami-
liares, haciendo verdadero hincapié en los cuidados
paliativos para con los enfermos y enfermas, asi como
lo que suponen humana y econémicamente.

Con la colaboracién de: Queremos destacar el
teson de los enfermos durante la ascension, la maes-
tria de los voluntarios y voluntarias de la asociacién
Montes Solidarios, el acompanamiento de familiares
y amigos llevaron a la expedicion a la cumbre, cum-
pliendo con los objetivos de solidaridad y visuali-
zacidon de la esclerosis lateral amiotréfica (ELA) en
general y la de los cuidados paliativos necesarios en
particular.

Subiendo el monte Gorbea

Una vez recuperadas las fuerzas, se realizd el
regreso al punto de partida a donde se llegd a media
tarde dando por concluido el evento.

Nota: el “Desafio Fisterra” y el “Triatlon Solidario del
Abra cuentan con sus correspondientes documenta-
les, enlaces:

2018, Tras la ELA en vela “Desafio Fisterra™: (https://
www.youtube.com/watch?v=Z5uSSst0zzk)

2019, “Triatlon del Abra 2019”: (https://adelaeuskal-
herria.com/2020/03/23/amar-la-vida/)

2021eko irailaren 19an, igandean, “GorbELA 2021”
izeneko ekitaldia egin zen, Gorbeiako gailurrera igoe-
ra solidarioa.

Podéis ver el documental GorbELA en Youtube:

https://www.youtube.com/watch?v=V8Hbr0]GyOk



https://www.youtube.com/watch?v=V8Hbr0JGyOk
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Inaki Nieves, Rodrigo Garcia, Jaime Lafita, Inaki Elorriaga eta Ana Mosquera

TRAS LA ELA EN VELA proiektuaren hiru-
garren erronka da. Proiektuaren helburua alboko es-
klerosi amiotrofikoa (ELA) ikusaraztea eta gizarterat-
zea da, bai eta gaixoei arreta ematekodirua biltzea ere.

Proiektua 2018an sortu zen, “Fisterra desa-
fioa” izeneko proba burutu zelarik. Bilbotik, Unai
Basurkok gidaturiko Pottoka belaontzian, eskalarik
gabe. Tripulazio gisa, Kepa Junkera (interpretea eta
konpositorea), Josu Martinez (errealizadorea), Juan
Carlos Aurteneche eta proiektuaren sortzailea, ELA
gaitza duen Ifaki Elorriaga, Getxotarra.

2019an, proiektuarekin jarraiturik, “Abrako
Triatloi Solidarioa” egin zen Getxon, kirolari sutsuen
parte-hartzearekin.

2020 urtean mendira jo genuen “GorbELA”
ekimenean: gure Gorbeia mitikora igotzea erabaki
zen. Pandemiaren bilakaerak, abentura hau atzeratze-
ra behartu gintuen, eta ilusio handiagoz ekin ahal izan
genion 2021eko irailaren 19an.

Aurten, Muruatik (Araba) abiatu zen gure tal-
dea, goizeko lehen orduan. ELA gaitza duten lau pert-
sonak, Ifaki Elorriaga eta Ifaki Nieves, bizkaitarrak,
Ana Mosquera, Gipuzkoarra eta Rodrigo Garcia, ara-
barra, “Joélette” aulki berezi banatan, Montes Solida-
rios elkarteko kideek bultzatuta, gailurra egin zuten
12:30tan. Jaime Lafita,bazkide bizkaitarra, oinez igo
zen, bere semeek lagunduta.

Deialdiaren arrakasta handia izan zen, eta
COVID protokoloak ezarritako segurtasunneurriak
uneoro errespetaturik, ELA gaitzaren munduko 300
pertsona bildu ginen. Gaixoak, haien senitartekoak
eta lagunak, boluntarioak... gure lagunen aulkiekin
batera igo ziren. Une oro, Arabako Gurutze Gorriko
mendiko talde espezializatuaren laguntza izan ge-
nuen, ekitaldia ahalik eta hobekien egingo zela ber-
matzeko. Gasteizko “Centro Asturiano Covadongak”
eta “Rte. Asturiano el Trasgu Fartonek” emandako
hornidura goxoa ere gozatu genuen.
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Tontorrean, adar-hotsak eta txalo artean, es-
pedizioan parte hartu zuten pertsonek korridore bat
egin zuten benetako protagonistei harrera egiteko,
ohorezko aurreskua dantzatu zen eta, azkenik, eki-
taldi hunkigarri bat egin zen. Ekitaldi horretan, Ifia-
ki Elorriagak gaixoekiko elkartasunerako deia egin
zuen, eta benetako garrantzia eman zien gaixoekiko
zainketa aringarriei eta familiei dakarzkien zamari.

Igoeran gaixoek erakutsi zuten kemena nabar-
mendu nahi dugu. Kemen honek, Montes Solidarios
elkarteko boluntarioen maisutasunak, senitarteko eta
lagunen indarrak... gure espedizioa gailurrera era-
man zuten eta elkartasuna eta alboko esklerosi amio-

trofikoa (ELA), oro har, eta zainketa aringarriak, be-
reziki, bistaratzeko helburuak betez.

Indarrak berreskuratu ondoren, arratsaldeko
bostak aldera iritsi zen abiapuntura gure taldea eta
amaitutzat eman zen ekitaldia.

Oharra: “Fisterra desafioak” eta “Abrako triatloi soli-
darioak” beren dokumentalak dituzte.

Estekak:
2018, ELAren ondoren, “Desafio Fisterra™ (https://
www.youtube.com/watch? V = Z5uSSst0zzk)

2019, “Triatlon del Abra 2019”: (https://adelaEuskal-
herria.com/2020/03/23/amar-la-vida /)

Cima

GorbELAren dokumentala Youtuben ikus dezakezue:

https://www.youtube.com/watch?v=V8Hbr0]GyOk



https://www.youtube.com/watch?v=V8Hbr0JGyOk

Esclerosis Lateral Amiotréfica-Alboko Esklerosi Amiotrofikoa

Esclerosis Lateral Amiotréfica-Alboko Esklerosi Amiotrofikoa

@W\D@@aﬁe@t@dﬁgmﬁwg@@%

;En qué contexto se determind la necesidad de reali-
zar este encuentro?

Nos desplazamos a Burgos en 2009 aprove-
chando que se pensaba inaugurar el CREER al afio
siguiente, y confirmamos que reunia las mejores con-
diciones de seguridad, equipamientos y accesibilidad,
incluso para alojar a compaferos con afectacién muy
severa. Mucho antes de empezar a funcionar, solicita-
mos fecha para las primeras JORNADAS de ELA que,
en un par de anos, rubricamos con el titulo de IN-
TERNACIONALES, por el rango y categoria de cien-
tificos e investigadores que conseguimos reunir.

Estaba previsto que el CREER fuera realmen-
te un Centro de Referencia de Enfermedades Raras,
donde cientificos, investigadores y facultativos, pu-
dieran asesorar al resto de médicos de Espana, sobre
como intervenir en los miles de patologias poco fre-
cuentes. Pero se termind convirtiendo en un Centro
de Residencia, hospedaje y acogida, para respiro de
enfermos, y organizaciones de pacientes.

Hoy, en la ELA, la Plataforma les sustituye,
asesorando a través de los propios pacientes.

Anteriormente, los encuentros de La Platafor-
ma de Afectados se realizaban Madrid, centro equi-
distante, y en fechas que coincidian con las concentra-
ciones, y caminatas de reivindicacion, que se venian
realizando, y que se prolongaban descansando en el
domicilio de un paciente.

Afiorados veteranos

;Quiénes y con qué fines fueron los promotores del
mismo?

La Comunidad de Pacientes de ELA, nace al
calor del primer Foro de “contacto y ayuda mutua”
que se instauro en la web de Adela Valencia, y en poco
tiempo, se convirti6 en hogar de relacién donde com-
partir experiencias entre enfermos de toda Espaia.

Anos después, en 2008, con el impulso de los
miembros mas dindmicos y proactivos de ese Foro, y
con ambicion reivindicativa, se constituyd la Platafor-
ma de Afectados de ELA. El Acta Fundacional figura
en este enlace

https://drive.google.com/file/d/1IMDb9F-
Ta0sXM50DlenUm20OegoXdnCEn13/view

No merece la pena nombrar a la docena de
promotores concretos, salvo decir, que hoy sélo que-
da uno. La Plataforma de Afectados pretende ser un
espiritu que se fortalece y mantiene, con la entrada y
salida de sus miembros. Se configura como entidad
sin personalidad juridica, sin jefes, ni subordinados,
pero con capacidad de elegir comisionados para asun-
tos concretos. Se mantiene viva bajo el concepto de la
“union de voluntades”, de aquellos que deseen dar un
paso adelante, formando parte de una unidad, capaz
de gestionar, aun con las limitaciones de ser enfermo
o cuidador, y con éxito probado, los objetivos comu-
nes que escapan a las limitaciones de las Asociaciones
regionales, que nos representan.

Carece de organizacion jerarquica y, si bien
hay miembros que participan con mas intensidad que
otros, eso pertenece a laldgica de la vida real. La “vie-
ja Plataforma” nunca pretendié ser un grupo donde
estuvieran “todos”, sino el que representara “la voz” de
quienes la deseen alzar y hablar, sin el entorpecimien-
to de quienes deseen permanecer inactivos, los cuales
pueden participar en las consultas, ayudar a decidir,
asistir a las marchas, y protagonizar en las reivindica-
ciones.

En la inscripciéon (difundida por el boca a
boca), se solicitaba rellenar la pregunta ..... sen qué
crees que puedes ayudar’?.

M@@Gv‘eevvdﬁ@w‘g,w

;Como ha ido evolucionando a lo largo de las sucesi-
vas ediciones?

La constitucién de la Plataforma, y las perso-
nas vinculadas por convicciones y aliadas para supe-
o » . . ;
rar “objetivos concretos’, fue dejando sin contenido
el Foro de Valencia, para organizar mejor el debate
de ideas, en un buzon electréonico unico para todos.

(afectadosela@googlegroups.com).

Este canal supera al Foro en la capacidad para
extenderse en prosa, archivar los contenidos en el
mismo hilo de conversacidon, recurrir a los archivos
para rescatar el contenido archivado, y debatir con
amplitud ideas y propuestas. Al mismo tiempo, res-
tringe la respuestas cortas o superficiales, carentes de
jugo, que rompen la dindmica, y se limitan a ratificar
o entretener, sin aportar esencia. Se enaltece y destaca
las ideas sugestivas, y la inscripcion se realiza median-
te solicitud al propio buzén.

En Marzo de 2017, se instaurd un grupo de
Whatsapp que, tal vez, hoy concentre el mayor gru-
po de afectados. Para entrar en él, basta con hablar
con otro companero que sea editor. Este canal, tiene
mayor agilidad, es mucho mas intenso, se lleva en el
teléfono de bolsillo. Por contra, dificulta la comunica-
cién extensiva en prosa con un teclado tan reducido,
y puede ser superficial hasta el extremo de reenvio de
imagenes o emoticonos. Con sus ventajas y desventa-
jas, oscilando entre la rapidez y la banalidad, ha ido
sustituyendo al grupo de buzoén electrénico, donde
pocos veteranos, aun sobreviven a la ELA.

En 2020 se aborda constituir un nuevo grupo
con el objetivo de ayudar al “adiestramiento y capa-
citaciéon” de enfermos y cuidadores, con la estrategia
extensiva de crear una biblioteca virtual de ayuda mu-
tua donde archivar todos los hilos y asuntos de interés
en la convalecencia domiciliaria: debates, ponencias,
cursos, videos, etc., para que sirvan de experiencia a
los compafieros que nos sigan.

Primeras jornadas en Burgos

Con Asociaciones

Estos contenidos se alojan en la web www.ayu-
daELA.com, que manejamos los enfermos. Se mantie-
nen reuniones mensuales a las 18 horas, el dia 18 de
cada mes, y para pertenecer al grupo, hay que estar
interesado en “aportar experiencia’ y solicitar la ins-
cripcidn en la propia web.
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;Qué beneficios aporta a las personas con ELA y sus
familias participar en los encuentros? ;Algo negativo?

El CREER permiti¢ la posibilidad de aumen-
tar la convivencia no solo en una jornada maratonia-
na previa a un largo desplazamiento, sino en varios
dias, o casi una semana completa, dado que cuenta
con una infraestructura espacial que, tal vez, no exista
en ningun otro edificio de Espafia, que no sea hospi-
talario.

No cabe duda que la convivencia, la cercania,
la comunicacién de td a tu, y el afecto que se nutre de
las relaciones personales, permite que se multipliquen
las experiencias, se consiga un mayor grado de afini-
dad, de relacidn, de empatia, de pertenencia y de iden-
tidad. Todos estos factores contribuyen a impulsar el
deseo de realizar una labor desinteresada y comun.

En Burgos, quien lo desee, puede tomar con-
ciencia de la realidad de la ELA, la crueldad del pro-
ceso invalidante, el compromiso degenerativo que nos
espera, la complejidad de los cuidados, los factores
criticos de atencidn, y la dedicacién intensiva y agota-
dora, junto a compaiieros veteranos, con experiencia,
con afectacion leve o extrema, todos con ganas de vi-
vir y superar la siguiente etapa, que sera muy similar
en todos.

La experiencia de la realidad, es inolvidable.
La conclusion, es de ambito personal.

Interrelacidn, identidad y pertenencia

Charlas expositivas aprendiendo sobre la ELA

;Qué les dirias a las diferentes asociaciones con res-
pecto a la participacidn de las mismas en é1?

Se aprovechan las reuniones para evaluar la
gestion de las Asociaciones, activar un grado mayor
de cooperacién entre las diferentes regiones, inter-
cambio de conocimientos, ficheros, técnicas de ges-
tion administrativa, visitas de permuta semanales del
personal laboral para adquirir nuevos habitos positi-
vos o difundir los suyos, y apoyando la activacion de la
Federacion nacional (CONFEDELA) que tenia como
objetivo prioritario ayudar a la constituciéon nuevas
Asociaciones regionales en las CCAA sin representa-
cién, y asi aprovechar los recursos de las competen-
cias transferidas. Medio centenar de afectados, de to-
das las regiones de la peninsula, debian constituir un
buen ejemplo de unién.

Nunca lo conseguimos, y nunca dejaremos de
intentarlo.
La involucracion del personal laboral de las Asocia-
ciones en las Jornadas, para que fueran conscientes
del abandono social y sanitario en que se encuentra
la convalecencia domiciliaria de los enfermos, carecia
de sentido promoverlo en los pocos dias que acudian
a Burgos. Si realmente deseasen darse una ducha de
la realidad diaria de convivir con ELA, podrian pasar
una semana completa residiendo en casa de un afec-
tado de su misma ciudad.

De existir tal conocimiento, y convencimiento
reivindicativo desde las Asociaciones, la Plataforma
nunca hubiera sentido la necesidad de constituirse.
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;Qué se necesita para que el encuentro siga siendo un
escenario vital para las personas con ELA?

El objetivo de los encuentros en el CREER tienen una
triple dimension.

La individual, guarda relacion con el aprovechamien-
to que cada asistente puede conseguir para percibir
la dimensién de la evolucién de la enfermedad. Se
enmarca en una vision de presente y futuro, sobre la
cual valorar opciones y decisiones, y obtener el mejor
partido de las férmulas que han utilizado los mas ve-
teranos para cubrir esas mismas etapas.

La colectiva, que permite afadir su granito de arena,
y participar en el esfuerzo comun de ayuda mutua,
apoyando al grupo, difundiendo el bagaje personal y
los conocimientos aprendidos, y enriqueciendo con
soluciones, las consultas de los compafieros que de-
manden ayuda.

La especifica, del eslogan con que se titula y planifi-
ca cada evento, que ha evolucionado en funciéon de
los logros del anterior. Desde localizar e invitar a los
grandes cientificos e investigadores, pasando por esti-
mular su dedicacién al estudio de la ELA, mini con-
gresos de cooperacion entre hospitales y laboratorios,
financiar proyectos con recursos propios, ponencias
facultativas de medicina y salud, encuentros con Di-
putados, reivindicaciones en el drea de servicios so-
ciales y dependencia, etc.

Las Jornadas de Burgos, interrumpidas durante estos
2 ultimos afios, pueden seguir siendo la estrella guia
que defina los intereses especificos de la Comunidad
de Pacientes (no siempre idénticos al de las Asociacio-
nes). Para ello, debe conseguir mantener el auténtico
compromiso de identidad que, como pacientes y cui-
dadores, se adquiere tras afios de convalecencia domi-
ciliaria cuya dimension de complejidad, riesgo, y eter-
na dedicacidn, sélo puede entender quien la padece.

O puede dejar de ser dicha Guia si, tras dos afios de
clausura del Centro, se pierde dicha identidad, y/o, se
delega en quienes no son los auténticos protagonistas.

Confiando que este lapso de confinamiento, no diluya
la auténtica identidad fundacional ......:

El lema sigue siendo LA ELA EXISTE,
y la consigna NADA SIN NOSOTROS.
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Gracias a la colaboracion de fundacién Luzén,
ADELA EH junto con otras entidades ha podido dis-
frutar de un servicio de acompanamiento y formacién
personalizada en el uso de sistemas de comunicacion,
financiado por el Ministerio de Educacion.

El objetivo principal de este servicio es que,
todas las personas con ELA cuenten con una solucién
tecnolégica para comunicarse de la forma mas efi-
caz. Para ello, se ha priorizado que tanto las personas
usuarias como sus familiares/cuidadores/a, dispon-
gan de una formacioén inicial donde puedan ir resol-
viendo dudas y tengan los sistemas actualizados para
que funcionen de manera correcta.

Dentro del servicio, se incluye lo siguiente:
o Revisar y mantener a punto la tecnologia dispo-

nible
o Actualizar y recomendar programas.

o Sugerir productos adecuados de bajo coste y de
todo tipo.

+ Resolver dudas sobre el uso de la tecnologia.

» Realizar valoraciones de las necesidades de cada
persona.

o Personalizar soluciones a las necesidades de la
persona.

o Formar al equipo o a una persona en concreto y
sus familiares sobre el uso de la tecnologia.

 Sugerir estrategias de intervencion con el uso de
tecnologia.

Desde ADELA EH, primero se organiz6 una
reunion inicial con el especialista Gil Barrero, asesor
de BJ adaptaciones y posteriormente, el dia 29 de sep-
tiembre, se convoco el taller practico de uso de siste-
mas, donde diferentes personas de las tres asociacio-
nes de ADELA EH, nos reunimos a las 17:00H en el
centro asturiano de Vitoria-Gasteiz, lugar en el que se
realizo el taller.

En el taller participd Gil Barrero, especialista
en tecnologia de apoyo. A lo largo de la sesion tuvimos
la oportunidad de ver nuevas tecnologias, aprender
del funcionamiento de estas, resolver dudas y contar
con un espacio donde varios compafieros/as compar-
tieron sus experiencias con los sistemas aumentativos
y alternativos de comunicacion.

Actualmente se sigue proporcionando segui-
miento a los y las socias segun vayan surgiendo las
necesidades y ademas Gil esta de apoyo para ayudar a
sacar el maximo partido a los diferentes recursos tec-
nolégicos.

Las personas valoraron de manera positiva el
taller. Desde ADELA EH queremos agradecer la cola-
boracion de la fundacién Luzoén por este servicio que
nos ha podido proporcionar y también al centro astu-
riano de Vitoria-Gasteiz (C/ Julian de Arrese Kalea, 1,
01010 Vitoria-Gasteiz, Araba), por habernos cedido el
espacio para poder realizar el taller.

El taller se retransmitié también por meet
para las personas que no podian ir de manera fisica.

Aqui os dejamos un enlace de una webinar
que nos ha compartido Gil barrero para que todas las

personas puedan acceder a la informacion:

https://www.youtube.com/watch?v=YbpAvDHSPmO0
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En 2019 tuvimos nuestra primera experien-
cia organizando unas jornadas de formacién sobre la
ELA. El balance fue muy positivo pero también nos
sirvié para aprender y tomar nota de las cosas en las
que podriamos mejorar.

En 2021, nos aventuramos a una nueva forma-
cion, esta vez con un publico objetivo mas especifico:
cuidadores y cuidadoras profesionales. Esto viene de
la necesidad de que las personas que acuden a los do-
micilios de las familias con ELA tienen que saber las
especificidades de la enfermedad y estar preparados
y preparadas para las circunstancias y las situaciones
que se les presentan.

Para ello, nos unimos en colaboracién con la
asociacién Ascudean (asociacién de familias cuidado-
ras y personas dependientes) que disponen de unas
instalaciones idéneas para impartir formaciones y
cuentan con una bolsa de trabajo de profesionales de
la asistencia domiciliaria. Ademas, como dentro de su
actividad habitual suelen tener este tipo de activida-
des, pudieron conseguir la financiacién publica nece-
saria para costear las ponencias.

Por nuestra parte, trabajamos en el temario
para que fuese lo mds amplio y acertado posible, en
base a los testimonios que escuchamos diariamente de
nuestros protagonistas. Contactamos con el profeso-
rado: fisioterapeuta, logopeda, psicéloga, enfermera,
familiar cuidador principal con amplia experiencia...
todos ellos y ellas con gran experiencia y contacto di-
recto con la ELA.
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Uno de nuestros objetivos era que ademas de
que aprendiesen teoria acerca de la enfermedad y sus
cuidados, se enfrentasen a la practica. Ya sea para ex-
perimentar las habilidades fisicas que requiere la hi-
giene, la cura, el movimiento, la alimentacién... como
también para saber como actuar ante situaciones de
crisis, conflicto o simplemente delicadas de tratar con
pacientes y familiares. Porque entendemos que estos
profesionales entran dentro de la intimidad de las per-
sonas y es importante que sepan gestionarlo con em-
patia y profesionalidad.

Contamos con un grupo de alumnos y alum-
nas que mostraron mucho interés y ganas de aprender.
Nos trasladaron que agradecian este tipo de formacio-
nes porque lo ven necesario para su trabajo y muchas
veces no conocen las enfermedades hasta que les toca
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asistirlas. De esta manera, tras la formacion, se sienten
preparados y preparados para afrontar su trabajo con
mas herramientas, conocimientos y habilidades.

Debido a las restricciones de aforo, fueron 10
alumnos y alumnas pero hubo interés de mas perso-
nas, es por eso que nos encantaria repetir esta activi-

dad.

Nuestro objetivo primordial era el de disponer
de una lista de profesionales del servicio de ayuda a
domicilio, que hubieran pasado por nuestra forma-
cidén especifica en ELA, para poder ofrecérsela a nues-
tras familias socias cuando lo necesitan y asi contar
en sus casas con personas especialmente preparadas
y sensibilizadas. Dicho objetivo, lo hemos conseguido.
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Podcast disponible en la aplicacion Ivoox.

Decidi hacer este podcast porque dentro del
entorno de la ELA siempre habia una queja recurren-
te: la poca visibilidad que los afectados tenian en los
medios de comunicacién convencionales salvo en
momentos muy puntuales, como las Caminatas o el
21 de junio, dia mundial contra la ELA.

Asi que pensé en crear un espacio donde sélo
se hablara de la ELA, totalmente inclusivo y plural, en
el que los protagonistas fueran los afectados, en el cual
pudiera llegar a conseguir dos objetivos: visibilidad y
concienciacion.

Asi que me dispuse a entrevistar a afectados,
familiares, personas que llevan a cabo iniciativas,
miembros de asociaciones, investigadores... De tal
forma que, con sus testimonios, el pablico fuera mas
consciente de la realidad de esta maldita enfermedad.

Y asi creé un contenido sin monetizar que pu-
blicaba cada 15 dias, en una aplicacién que utilizan
miles de personas diariamente, para que en este caso
la difusion y la visibilidad dependiera de nosotros
mismos y de nadie mas.

sMi motivaciéon? Muy simple: Puro egoismo.
Mafiana me puede tocar a mi.

En esto, estamos todos juntos.

Dot [Dow
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Esta colaboracion consiste en la materializacion de
una donacion a la asociacidn, y se ha concretado en el cor-
dial encuentro que han mantenido Sara Calvo, Presidenta
de la Federacion e Ignacio Galdos, director comercial del
area TIC de ATE, en las instalaciones de ADELA EH en
Vitoria-Gasteiz.

Ignacio: “Estamos muy felices de contribuir en la
gran labor que realiza ADELA EH. Conocemos algunos
casos cercanos, y sabemos las dificultades tan grandes que
tienen que atravesar los enfermos de esta terrible enferme-
dad, y también sus familias.”

Sara: “Estamos muy agradecidos a ATE por su generosidad
y ayuda, lo que nos permite seguir trabajando en nuestros
objetivos.”

El pasado dia 7 de diciembre, martes, a las 20:00h
de la tarde los veteranos del coro EASO ofrecieron un
concierto en causa solidaria y en colaboracién con nues-
tra asociacion en la iglesia parroquial de Pasaia San Pedro.
El recital, fue organizado por Ondartxo abesbatza, con la
colaboracién de Pasaia musikal, cuya entrada era libre y
gratuita

La actuacion duré entorno a una hora y antes de
comenzar y al finalizar la misma, varias personas de ADE-
LA Gipuzkoa estuvimos para presentarnos y ofrecer infor-
macion sobre nuestra asociacion. En total se recaudaron
alrededor de 600€ para la asociaciéon. Queremos agradecer
enormemente al coro EASO y a la iglesia de San Pedro por
su colaboracion y a todas las personas que asistieron por su
atencion. Mila esker!

El pasado 25 de noviembre de 2021 a las 20:00H, el
Orfeon Donostiarra, organizé un concierto para sus socios
y socias y este afio la causa solidaria fue en favor a nuestra
asociacion ADELA GIPUZKOA.

El Orfedn nos ofrecié 10 entradas para que la gen-
te de la asociacion pudiera asistir. La actuacién tuvo lugar
en el Kursaal. Varias personas de ADELA GIPUZKOA
acudieron voluntariamente para informar sobre nuestra
asociacion antes de comenzar la actuacién y al finalizar la
misma. En total se recaudaron alrededor de 500€ para la
asociacion.

Queremos agradecer enormemente la colabora-
cidén al orfeén Donostiarra, a todas las personas que asis-
tieron, por su atencion y a nuestros socios/as por su tiempo
y participacion.
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Tras doce anos de trabajar con nosotros Eider
Sanchez, nuestra psicéloga, renuncié el pasado mes
de diciembre. Le deseamos la mejor de las suertes en
su nueva andadura profesional. Es-tamos muy agra-
decidos por su labor durante tantos afios dentro de
nuestra asociacion y puede estar segura que tendrd
siempre un espacio en nuestros corazones.

A partir del mes de enero del 2022 contamos
con la colaboracién de Estibaliz Saldafia quien sera
nuestra psicologa, por lo cual le damos una calurosa
bienvenida e igualmente deseamos muchos éxitos en
su labor. Dejemos que sea ella quien se presente en
unas lineas posteriores.

En el mes de diciembre iniciamos el Taller:
“Aprendiendo a vivir sin ti’, destinado a los cuida-
dores-cuidadoras que han perdido a un ser querido
a causa de la ELA durante el pasado afio. La idea es
crear anual-mente un espacio para acompanar a los
familiares.

Por otro lado, estamos de enhorabuena porque
en el ano 2021 hemos podido consolidar los servicios
de Fisioterapia llegando a ofrecer 4 sesiones mensua-
les gratuitas y creado el servicio de Enfermeria que se
encarga de ayudar a nuestros afectados en sus hogares
de manera gratui-ta, dandoles seguimiento y acom-
panamiento en temas de salud. Todo esto gracias a la
ayuda de personas con las que siempre contamos y en-
tidades como DalecandELA, Fundacién Tapia, Arrie-
tane Fundazioa, que nos han colaborado para poder
sostener economicamente dichos proyectos.

También a través de donaciones para tal fin,
hemos podido adquirir 3 nuevas gruas, una silla de
ruedas eléctrica, un Irisbond que nos dond una enti-
dad y un Irisbond que nos ha donado una familia de
un socio. (ahora en algunos de vuestros hogares).

Hemos acondicionado la sede de la asociacion,
a través de un donativo especifico para este proposito.

Nuestro agradecimiento mayusculo a ellos,
personay entidades maravillosas, que son quienes ha-
cen posible que podamos seguir con nuestro trabajo
de brindaros mejores y nuevos servicios.

Mi nombre es Estibaliz Saldana Gomez, soy la
nueva psicologa de Adela Bizkaia. Aprovecho la revis-
ta de este mes para presentarme.

Soy licenciada en psicologia por la Universi-
dad de Deusto, realicé un curso de especializacion de
cuidados paliativos en la misma universidad. Poste-
riormente me formé en psicologia clinica en el Hospi-
tal Aita-Menni (Hermanas hospitalarias de Arrasate)
y en Terapia conductual por la UNED.

He trabajado en el ambito de la discapacidad
mental e intelectual a nivel institucional (hospi-tal,
centro de dia y residencia) y he acompafado a sus cui-
dadores-cuidadoras a través de acti-vidades de forma-
cién y grupos de autoayuda.

Actualmente compagino el trabajo de la aso-
ciacién, impartiendo formaciéon en Certificados de
profesionalidad destinados a personas que van a tra-
bajar en el ambito de la dependencia.

Afronto este nuevo reto personal con mucha
ilusion y responsabilidad. Espero poder acompa-fa-
ros en vuestro proceso de enfermedad con profesio-
nalidad y cercania.
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Recaudacion dirigida a la asociacion ANELA para la investigacion y mejora de la calidad de vida de las per-
sonas afectadas: “No nos ha tocado la loteria, pero si algo parecido”

PAMPLONA, 3 enero// El grupo cicloturista de Orkoien ORKUCI ha recaudado estas navidades 26.144 euros
para la lucha contra la ELA, a través de la organizacién de un Almuerzo Ciclista Solidario, que incluia una charla de
Juan Carlos Unzue y la venta de 10.000 boletos para una rifa. La recaudacion ira dirigida a la asociacion ANELA para la
investigacion y la mejora de la calidad de vida de las personas afectadas en Navarra, y supone la mayor donaciéon que ha
recibido por parte de un colectivo: “Este aflo no nos ha tocado la loteria, pero si algo parecido”

La iniciativa surgié del grupo cicloturista ORKUCI de Orkoien, formado por aficionados al deporte que se reu-
nen para hacer rutas en bici, quienes decidieron organizar un Almuerzo Ciclista Solidario en Nochebuena para apoyar a
las personas afectadas. Un encuentro abierto al publico que contaba con la participacién de Juan Carlos Unzué, depor-
tista afectado por esta enfermedad, e incluia el sorteo de un centenar de articulos donados por empresas, particulares y
colaboradores.

Un almuerzo que fue suspendido ante la creciente cifra de contagios por COVID, si bien decidieron mantener
la charla de Unzué, que se trasladé al Centro Civico de Orkoien. Un contratiempo que, lejos de frenar la participacion,
multiplico la demanda de boletos para la rifa y las contribuciones solidarias de particulares y empresas. “El sorteo, que
nacié como un complemento al almuerzo, fue teniendo una aceptaciéon mayor y de una primera tirada de 2.000 boletos
llegamos a vender casi 10.000, toda una sorpresa’, explican desde ORKUCI

En total, se han recaudado 26.144 euros, de la venta de boletos y de donaciones de empresas y particulares, que
irdn destinados a la asociacion para el fomento de la investigacion y para su programa ‘VivELA, una vida con ELA, un
tratamiento integral que mejorar la calidad de vida de las personas afectadas y cuenta con el apoyo de Gobierno de Na-
varra, Caixabank y otros colaboradores.

“Este afno no nos ha tocado la loteria, pero si algo parecido porque nunca habiamos recibido una donacién simi-
lar de un colectivo. Una recaudacion record que contribuira a mejorar el dia a dia de las personas que convivimos con la
ELA y a impulsar la investigacion”, explican desde ANELA, quienes muestran su agradecimiento al grupo ciclista, a Juan
Carlos Unzué y a todas las empresas y personas que lo han hecho posible. “Sentir el apoyo y el carifio de tantas personas
y entidades es lo que verdaderamente nos ayuda y nos da fuerzas para seguir adelante”
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Urte Berri On! {Muy feliz 2022!

Comenzamos un afio especial para nuestras
entidades, para nuestra Federacion. jjjj Es nuestro 25
aniversario!!!

Me presentaré para aquellos que atin no he te-
nido el placer de conocer. Soy Sara Calvo, y desde el
pasado mes de Agosto de 2021, tengo el gran honor
de presidir esta Federacion de asociaciones de ELA de
Euskal Herria, vuestra Federacion. En Julio de 2020
cogi el testigo de nuestra querida Montse en la presi-
dencia de Adela Alava, y este afio que acaba de termi-
nar, asumi recoger también el de nuestro querido Luis
M. Ayala.

Con la mayor sinceridad, os contaré que me
supuso una enorme responsabilidad poder continuar
con el legado que han dejado mis antecesores, a quién
agradezco todo el esfuerzo, el trabajo desinteresado y
los desvelos cuando los vientos no han soplado a fa-
vor. Sé que han sido muchas horas de incansable de-
dicacién para poder cuidar a las personas con ELA y
sus familias. Asi que os garantizo que no escatimaré
esfuerzo personal en seguir cuidando de vosotros y
daré lo mejor de mi para avanzar en nuestros objeti-
vos: fomentar la calidad de vida de las personas con
ELA y sus familias, fomentar la investigacion y la visi-
bilidad de la ELA, entre otros muchos. {No dejaremos
a nadie atras!

Mi experiencia con la ELA nace a raiz al diag-
ndstico de mi marido hace 10 afos. En este camino,
he tenido la oportunidad de compartir experiencias
con muchos compaileros y compafieras que nos han
ayudado en el dia a dia. Muchos de ellos forman parte
de otras asociaciones, plataformas y Fundaciones, de
quienes he podido aprender de su buen hacer en el dia
a dfa con los cuidados a las familias. Lo mejor de este
aprendizaje es poder compartirlo con vosotros.

Hay dos valores fundamentales para mi. Fami-
lia y Equipo. Somos una gran familia que nos cuida-
mos unos a otros y somos un gran equipo, pues son
muchas las personas voluntarias que ofrecen su tiem-
po y trabajo para que los proyectos, eventos y retos
salgan adelante. Ademas, estamos creando sinergias
muy bonitas con otras asociaciones que nos permiten
crecer como entidad.

Somos una entidad abierta a todas vuestras
sugerencias. Para nosotros, vuestro feedback sobre los
servicios recibidos, son fundamentales. También que
nos solicitéis vuestras demandas de formacién y de
actividades, estamos para vosotros y para todo aque-
llo que os represente mayor calidad de vida y cuida-
do. Asi que, por favor, jno dudéis en hacerlo! Estoy a
vuestra disposicion en el mail:
presidencia@adelaeuskalherria.com

Coémo os contaba al inicio de mi presentacion, este
2022 nos esperan grandes retos. Os los iremos contan-
do en nuestra web y RRSS. jEstad muy atentos!. Mien-
tras llegan, os dejamos disfrutando de todo lo vivido
en 2021. Esperamos que os emocione tanto como a
nosotros.
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@m&xiamwwd@vm

Mi nombre es Nora Saez. Desde hace nueve afos estoy vinculada a Ade-
la, desempeiiando labores de fisioterapeuta con nuestros pacientes.

En noviembre de 2021 he asumido la presidencia de Adela Guiptizcoa,
con el fiel propdsito de dar a todos nuestros pacientes los servicios necesarios
para mejorar en lo posible su calidad de vida y junto a mis compafier@s de Adela
EH vy otras asociaciones relacionadas con la E.L.A., mostrarle al mudo lo cruel
de ésta enfermedad y la inminente necesidad de destinar presupuestos para su
investigacion y posterior cura.

iiJUNT@S LO CONSEGUIREMOS!!

Vova Sdeg

Unos dias antes del vuelo, sin yo esperarme nada,
me dieron la sorpresa de que el aeroclub de Vitoria me ha-
bia invitado a un vuelo en una avioneta y me hizo muchi-
sima ilusién. El dia del vuelo estaba ansioso porque llegar
al momento de despegar y encima, fue mas especial atn,
ya que también pudo venir Marina.

La subida a la avioneta fue un poco complicada
ya que la puerta era pequefia, justo estaba debajo del ala
y encima del tren aterrizaje. Con la ayuda de mi padre, de
Ange,l el amigo de mi padre, el piloto y de Marina pudi-
mos subir.

Lleg6 el momento de despegar, y estaba super ilu-
sionado ya que hacia un dia siper bueno e ibamos a tener
unas vistas increibles. El vuelo fue super tranquilo y el pi-
loto mientras tanto nos iba explicando toda clase de deta-
lles. Para mi el momento mas emocionante fue el aterrizaje
ya que parece que vas directo contra el suelo pero al final
es super suave.

Me gustaria agradecer a todo el equipo del aero-
club de Vitoria que hizo posible esta experiencia y Angel
por ponerse en contacto con ellos y darme la posibilidad
de vivir esta increible aventura cuando pensaba que no iba
a ser posible.
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Con el programa “Esta en tu mano’, Michelin, a tra-
vés de su Fundacion, trata de fomentar la participa-
cién de sus empleados en acciones solidarias. Con
esta iniciativa, ideada para mejorar la calidad de vida
de colectivos desfavorecidos, la Fundaciéon Michelin
Espana Portugal refuerza su mensaje de compromi-
so social y colabora en los entornos de sus centros.

Gracias a los votos de sus empleados y empleadas,
Adela Alava gan la convocatoria y nos concedieron
3.00€ para seguir su labor con las familias.

DalecandELA es una asociacién sin animo de lucro,
cuyo fin es recaudar fondos para la investigacion en
lalucha contra la ELA, y apoyar a quienes la padecen.
Ponen su granito de arena para hacer visible la ELA y
dar un empujon a la investigacion.

Gracias al Valle de Harana una vez mas por
su generosidad. La subida al monte Kapitate
congregd a muchos vecinos y vecinas que re-
caudaron 2.000€ para Adela Alava. Acudie-
ron mas de 400 personas, se leyé un mani-
fiesto, hubo dantzaris, bertsos y una entrega
floral.

Amurrio recauda 7.218 euros a favor de Adela Fuskal
Herria en su tradicional subida navidena al monte Ba-
bio, congregando a mas de 600 participantes.

H'a:e 'Ent.rega de

- 70.000€
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