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Gracias a la empresa JCDecaux y a nuestra socia Geni, Vitoria-Gasteiz y Bilbao estan llenos de mupis
y marquesinas publicitarias con un mensaje claro, con el que hemos querido impactar a los y las viandantes y
concienciarles de que nadie estd exento de que le toque esta cruel enfermedad. Esta es una accién muy impor-
tante dentro de nuestro programa de visibilidad y sensibilizacion con la que queremos que la sociedad conozca
la ELA y a ADELA EH. Seguiremos ocupando espacios publicos, eventos y medios de comunicacién para dar
voz a las personas enfermas de ELA, a sus familias y a la asociciacion que les recuerda que no estan solos/as.
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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 - 688 72 73 05
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
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Avanzamos

Estamos de enhorabuena. La primavera
nos ha traido la aprobacién por unanimidad
en el Congreso de una proposicion de ley que
agilizara los tramites para obtener la discapa-
cidad y garantizar los cuidados domiciliarios
alos pacientes de ELA. Se trata de asegurarles
una vida digna y de acortar los tramites para
conseguir ambas cosas.

Cuando esta nueva ley entre en vigor, a cual-
quier persona diagnosticada de ELA se le eva-
luara directamente con una discapacidad del
33%, que esperemos llegue al 66% en breve.
Es un avance importante porque hasta ahora
ha habido pacientes a los que ni siquiera se les
ha reconocido discapacidad en las primeras
etapas de la enfermedad. La tramitacion del
reconocimiento tendra caracter preferente y
sera desarrollada en un plazo maximo de tres
meses.

Quienes hasta ahora han padecido el peregri-
naje de ventanilla en ventanilla para obtener
esa certificacion de la discapacidad y de la ne-
cesidad de cuidados saben bien lo que signifi-
ca la aprobacion de este proyecto de ley.

Hay algo mas. Los pacientes de ELA
que precisen ventilacion mecénica seran con-
siderados consumidores vulnerables en el
mercado eléctrico, algo que les permitira pa-
gar tarifas mas bajas. Avanzamos.

Este es el tema central del nuevo nime-
ro de la revista ADELA, pero no nos olvida-
mos de las reflexiones de nuestros compaiie-
ros como Inaki Elorriaga, siempre dispuesto
a compartir vivencias y experiencias. Ademas
presentamos el libro de Unai Rodriguez, pa-
ciente de 35 afnos, y nos hacemos eco de las
actividades y terapias tratadas en el ejercicio
pasado.

De cara a proximas actividades turisti-

cas presentamos el proyecto RutELA, un cir-
cuito que nos invita a conocer Gasteiz a la vez
que divulga informacién sobre la ELA.
Este lugar de encuentro que es nuestra revista
trae otros contenidos que os invitamos a co-
nocer y que, ademas, os van a llevar desde los
campos de futbol hasta las marquesinas de los
autobuses. ;A qué nos referimos?

iPasen y lean!
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Este importante evento ha sido posible gra-
cias a la generosa colaboracién tanto de la Fundacién
5 mas 11 como del Club Deportivo Alavés, a través
de Txema Sanfelix. Se realizé el pasado viernes 4 de
marzo, en el partido Alavés vs Sevilla, Rodrigo Garcia,
de 25 afos y dos diagnosticado de ELA, pudo hacer el
saque de honor junto a su amigo Ivan (que tuvo que
dar la patada del saque por su amigo Rodri cuya pro-
gresion de la ELA ya no le permite la movilidad de las
piernas). Fue un momento muy emotivo para todas
las familias que formamos la asociacién y que pudi-
mos estar viviendo ese momento en primera persona
desde Mendizorrotza. Juan Carlos Unzué también nos
mostrd su apoyo con un video que pudimos ver en
el marcador del estadio. Y, ademas, en esta campana
pudimos recaudar fondos para continuar con nuestra
labor con la venta de papeletas para el sorteo de im-
portantes premios, todos ellos donados por las enti-
dades colaboradoras. Posterior al partido, el Baskonia
nos cedio su sala de prensa para poder hacer efectivo
el sorteo de los premios y retransmitirlo en directo
desde las redes sociales de la Fundacién 5+11. Los nu-
meros premiados estan publicados en nuestra web.

Conseguimos una recaudacion de 9.002€ con las participaciones del sorteo. Muchas gracias a las em-
presas que nos cedieron unos magnificos premios: Cervezas Byra, Centro Deportivo Bakh, Dale CandELA,
Club Deportivo Alavés, El Corte Inglés y el Aerédromo de Vitoria-Gasteiz Las personas agraciadas han ido
pasando por nuestra asociacion para recoger sus premios y de paso, conocer mas nuestro trabajo.

Tenemos que poner en valor la magnifica par-
ticipacion de todos nuestros voluntarios y voluntarias
que siempren nos brindan su apoyo y trabajo. Ademas
disfrutamos de un bonito plan en familia, en buena

compaiiia, donde la “marea verde” tuvo gran visibili-
dad.
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RWELA

Somos 3 alumnos del ciclo superior de Guia,
informacioén y asistencias turisticas (Turismo) impar-
tido en el instituto IES Francisco de Vitoria, Pedro
Roman, Gabriela Negrette y Dayribeth Carrasco. En-
tre los tres estamos realizando el trabajo final de este
ciclo superior. En nuestro caso, hemos realizado una
visita guiada accesible e inclusiva por la capital vasca.
La Asociacion ADELA Araba se puso en contacto con
nosotras para proponernos realizar una visita a sus
miembros. Aceptamos dicha iniciativa y, tras una reu-
nién con dos miembros de la asociacion, intercambia-
mos ideas, propuestas, sugerencias, etc. para llevarla a
cabo. Resumidamente, asi es como naci6 el proyecto
RutELA.

En cuanto a RutELA, se trata de un juego de
palabras entre “Ruta” y “ELA” que da nombre a la vi-
sita guiada que realizamos a los miembros de ADELA
Araba. La visita fue el lunes 21 de marzo y comenzé
a las 16:30 desde la Plaza Nueva o Plaza Espaia de
Vitoria-Gasteiz. Iniciamos con una bienvenida y una
introduccién sobre la historia de la ciudad. Conti-
nuamos visitando algunos de los recursos turisticos
mas importantes: la Plaza Nueva, la Plaza de la Virgen
Blanca, el Parque de La Florida y la Catedral Nueva.
Es un recorrido circular con explicaciones sobre estos
lugares emblematicos y un juego interactivo digital
con el que aprender sobre la ELA. Ademas, hemos di-
sefiado una especie de pasaportes (PassportELA) con
algunos de los sitios que visitar en la ciudad, y bares
y restaurantes a los que ir, que sean accesibles. Este
pasaporte se puede ir sellando con un trébol de cuatro
hojas (simbolo de la ELA). Una vez finalizada la visita,
fuimos a uno de los bares mas miticos de Vitoria-Gas-
teiz: So Wood. Alli se hizo un lunch donde nos reuni-
mos todos para charlar, conocernos, hacersnos fotos,
etc. Esto también tiene su nombre: PotELA.

RutELA no es solo una visita guiada y un pro-
yecto escolar, sino que se busca dar a conocer y con-
cienciar a la sociedad sobre la enfermedad de la ELA.
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También es el primer paso para que la asociacion pue-
da seguir realizando este tipo de actividades. Se busca
que esto interese a entidades como el Ayuntamiento
para promoverlo, y por ello, estamos en contacto con
la prensa para cubrir la noticia e informar. Ademas,
hemos creado un perfil en Instagram: @rutela_2022,
con el que promocionar y llegar a mas gente. En ella
vamos subiendo publicaciones relacionadas con la
ELA y RutELA. Todo este trabajo lo hemos realiza-
do nosotras siguiendo las demandas de la asociacion,
con la que estamos en contacto desde el primer dia
via WhatsApp. Estamos muy ilusionadas con el pro-
yecto y, aunque no hemos tenido tanto tiempo como
nos hubiese gustado, creemos que la visita va a ser un
éxito, la gente va a quedar encantada y se va a seguir
desarrollando en un futuro préximo.

Por ultimo, agradecer a la fundacién Tamdis
que participard en el proyecto con su ayuda
economica.
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El pasado 8 de marzo de 2022, la proposicion de
Ley “para garantizar el derecho a una vida digna de
las personas con esclerosis lateral amiotréfica (ELA)”,
planteada por el grupo politico Ciudadanos, recibi6
el apoyo unanime de os grupos que conforman la Ca-
mara Baja de las Cortes Generales.

Algunos de los problemas a los que se ven obli-
gadas a hacer frente las personas con ELA en Espafa
son, la ineficacia del sistema de ayudas y prestaciones
de servicios basicos para personas dependientes, ya
que el tiempo que transcurre entre la solicitud de va-
loracién del grado de dependencia y la resolucion del
expediente puede llegar a superar el afio; la velocidad
con la que avanza la enfermedad y los numerosos pro-
blemas burocraticos que retrasan el reconocimiento
del derecho a las prestaciones y ayudas previstas en la
legislacién para personas dependientes y el fomento
de la investigacion sobre la ELA y otras enfermedades
neurodegenerativas, para poder hacer frente a estas
patologias y asegurar la calidad de vida de las perso-
nas que la padecen.

Dentro de esta propuesta de ley para garan-
tizar el derecho a una vida digna de las personas con
Esclerosis Lateral Amiotrdfica podemos encontrar los
siguientes articulos:

La propuesta de ley se estructura en cuatro ar-
ticulos, seis disposiciones adicionales, una derogato-
ria y una final.

El articulo primero modifica el Real Decreto
Legislativo 1/2013, de 29 de noviembre, por el que
se aprueba el Texto Refundido de la Ley General de
derechos de las personas con discapacidad y de su
inclusién social para agilizar el reconocimiento de la
condicidn de persona con discapacidad a las personas
con Esclerosis Lateral Amiotréfica.

El articulo segundo modifica la Ley 39/2006,
de 14 de diciembre, de Promocién de la Autonomia
Personal y Atencidn a las personas en situacion de de-
pendencia
determinando la atencidn preferente de las personas
con Esclerosis Lateral Amiotréfica.

El articulo tercero modifica la Ley 41/2002, de
14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia
del paciente y de derechos y obligaciones en materia
de informacién y documentacion clinica para garan-
tizar la autonomia y el respeto de su voluntad durante
todo el tratamiento médico.

Por ultimo, el articulo cuarto modifica Real
Decreto 897/2017, de 6 de octubre, por el que se regu-
la la figura del consumidor vulnerable, el bono social
y otras medidas de proteccion para los consumidores
domésticos de energia eléctrica, para hacer beneficia-
rios del bono social eléctrico a las personas con Escle-
rosis Lateral Amiotrdfica que necesiten de ventilacion
mecanica invasiva y no invasiva para su supervivencia
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en la medida en que el consumo de electricidad que
es necesario para mantenerles es sumamente elevado
para las familias.

Desde ADELA EH, queremos aprovechar,
para agradecer enormemente en primer lugar a todos
los grupos parlamentarios que han hecho posible que
se empiece a tramitar la Ley ELA, ya que es un paso
muy importante para toda la Comunidad de la ELA.

Por eso mismo y, en segundo lugar, queremos
reconocer y agradecer todo el esfuerzo depositado
por parte de todas las entidades, asociaciones y fami-
lias que la conforman, ya que, gracias a toda la de-
dicacién e implicacion por parte de cada una, hacen
posible que hoy, se reconozca la necesidad de crear
una ley especifica para la ELA.

No obstante, todavia queda mucho camino
por recorrer. El siguiente paso en esta Ley es que entre
todos los agentes sociales implicados en ayudar a las
personas con ELA y sus familias, podamos mejorar
su articulado para introducir una serie de mejoras ta-
les como la atencién residencial experta y continuada
para personas enfermas de ELA, garantizar un plan
de minimos que cubran las especificidades de las per-
sonas enfermas de ELA con la prestacion de ayuda a
domicilio, un técnico respiratorio domiciliario, una
prestacion econémica sustitutiva del SAD, un redirec-
cionamiento inmediato del mismo PIA de oficio y que
el gobierno garantice el servicio de fisioterapia, entre
otras.

Actualmente nos encontramos en una fase,
donde la propuesta de ley ha sido presentada y el ple-
no ha votado a favor de tramitar esa proposicion de
ley. Para que esta ley se apruebe, se tienen que dar di-
ferentes pasos: El voto del pleno, para el dictamen de
la comisién que quieran seguir manteniendo; vuelta
al congreso para la votacion del senado; posible veto
(si se considera); la comision debe presentar una po-
nencia que se debate y se elabora un dictamen en
consecuencia; posteriormente el senado puede ratifi-
car el texto, introducir enmiendas o vetar el texto. En
caso de que se aprobase, finalmente se publicaria en el
BOE.

Nuestro objetivo es la concrecion de esta ley y
su publicacion en el BOE. No es un objetivo final, ya
que forma parte de un camino largo lleno de retos, en
el que ain queda mucho por trabajar. Pero la aproba-
cion de esta ley es nuestro siguiente gran reto, ya que,
se obtendria el reconocimiento legal de un derecho
inapelable.

Por este motivo aprovechamos para felicitar a
cada una de las personas que habéis hecho posible que
hoy podamos hablar sobre esta nueva ley y recordar
que queda mucho trabajo por hacer y ahora es el mo-
mento de trabajar desde nuestras asociaciones y desde
nuestra comunidad, apoyandonos mutuamente, para
que todos los grupos parlamentarios apoyen esta ini-
ciativa y finalmente la ley sea aprobada, una ley que
abrird paso a un nuevo comienzo para todos y todas.

Aunque el gran reto todavia, sea encontrar una
cura a través de la investigacion, esta ley reconocera
los derechos de las personas con ELA, garantizando
asi una vida digna para todas ellas.

Confiando en que todo lo que a dia de hoy
supone un reto, el dia de mafiana podra suponer un
logro y con mas esperanza que nunca, os enviamos un
abrazo enorme a

todas las personas que formais parte de esta comuni-
dad.

Atentomente ADELA EH
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Vace ConELAY, la Confederacion

Nacional de Entidades de ELA

Después de muchos meses de esfuerzo y tra-
bajo conjunto, todas las entidades que nos dedicamos
al cuidado de las personas enfermas con ELA y sus fa-
milias, nos reunimos el pasado jueves 7 de abril, a las
12:30 horas, en la Fundacién Areces de Madrid don-
de tuvo lugar la firma del acta de constituciéon de una
nueva entidad, ConELA, la Confederaciéon Nacional
de Entidades de ELA.

ConELA tiene grandes retos por delante, entre
ellos el convertirse en la voz de la Comunidad de la
ELA en Espana y lograr que todas las personas en-
fermas reciban los tratamientos especializados y los
cuidados expertos que necesitan, con una atencion
integral adecuada y garantizada en todas las fases de
la enfermedad.

De manera inmediata, tiene el compromiso de
trabajar para que la Ley ELA sea tramitada con éxi-
to. Asi mismo, todas las entidades unidas, tenemos la
firme disposicion para alcanzar todos los objetivos y
metas plasmadas a continuacién:

Entre los estatutos de la confederacion se encuentran
los siguientes:

1. Servir como nexo de unidn entre las distintas fun-
daciones, asociaciones y grupos de accion.

2. Lograr la equidad de atencién socio-sanitaria de
las personas enfermas y afectadas a nivel emocio-
nal.

3. Conseguir una atencion integral centrada y perso-
nalizada en los aspectos psicosociales, médicos y
sanitarios.

4. Promover la investigacion, la transferencia de co-
nocimiento especializado sobre la ELA y la prac-
tica basada en la evidencia considerando el mejor
conocimiento cientifico disponible.

La confederacion tiene por objetivos:

1. Definir, consensuar y priorizar los derechos socia-
les, la atencion sanitaria y la proteccion indispen-
sables para las personas afectadas de ELA.

2. Ser el drgano representativo ante los estamentos
publicos y privados en los asuntos que acuerde
ConELA. Fomentar y valorar alianzas con otras
entidades para aunar fuerzas.

3. Proporcionar el intercambio de experiencias y
buenas practicas entre las entidades sociales desde
el respeto mutuo.

4. Visibilizar, comunicar e informar a la sociedad el
apoyo que ConELA vy sus entidades sociales pue-
den proporcionar a los y las pacientes y sus fami-
liares unificando el ] mensaje sobre la enfermedad.

5. Llevar a cabo un seguimiento preciso de esfuerzos
de investigacion y si es preciso participar en ellos.

En el acto de la firma estuvieron presentes,
entre otros, José Tarriza, presidente de REDELA y la
Plataforma de Afectados por la ELA, quién expuso
muy claramente todas las necesidades inmediatas que
necesitan tener garantizadas las personas enfermas
de ELA. También el portero y entrenador, Juan Car-
los Unzué quién incidi6 en la importancia del trabajo
unido de todas las entidades, puesto que unidos so-
mos mas fuertes, animando a su vez a sumarse a esta
entidad a aquellas entidades que atin no lo han hecho.
Por ultimo, intervino Maria José Arregui, Presiden-
ta Ejecutiva de la Fundacién Luzén, quién reflexioné
sobre el camino recorrido hasta llegar a este momen-
to en la comunidad de la ELA y quién volvi6 a dejar
constancia de lo importante que es el trabajo conjun-
to de todas las entidades que cuidamos a las personas
enfermas de ELA.
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conELA

Confederaciéon Nacional de Entidades de ELA

Nuestra presidenta, Sara Calvo, estuvo presente en la firma de ConELA en representacion de la Fede-
racion de asociaciones de ELA del Pais Vasco (ADELA EH) junto con los compaiieros de Castilla La Mancha
(Adelante CLM), Comunidad Valenciana (ADELA CV), Aragén (ARAELA), Galicia (AGAELA), Cantabria
(CanELA), Navarra (AnELA), ELA Extremadura, ELA Balears, ELA Andalucia, ELA Principado y ELA Re-
gion de Murcia, asi como a la Plataforma de Afectados de ELA, la Fundaciéon Miquel Valls, RedELA y la Funda-
cion Luzoén. Ademas, conELA, cuenta con el apoyo de las asociaciones Dale Candela, Saca la Lengua a la ELA
y Siempre Adelante.
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El pasado 7 de abril, en el marco de la celebracion del Dia Mundial de la Salud, el Ayuntamiento de Bilbao, como
es tradicion, ha querido visibilizar y agradecer la labor de las 140 asociaciones dedicadas a la salud y de todas aquellas
personas que las componen.

El Alcalde de Bilbao, Juan Mari Aburto, en compaiiia de Yolanda Diez, Teniente de Alcalde y concejala de Salud
y Consumo, presidieron la entrega de galardones, en el Salén Arabe del consistorio; entregando la “Baldosa de Bilbao”
como simbolo del reconocimiento.

Este ano 2022 la OMS nos ensefia nuestra realidad, un planeta contaminado, la pandemia actual y la creciente
incidencia de enfermedades, y las traduce en el lema “Nuestro Planeta nuestra salud”

Aludiendo al compromiso de este ayuntamiento con la salud y poniendo en el centro a las personas, el Alcalde en
su intervencion nos dejo esta idea clara “.. sin salud no hay nada. Esta es una oportunidad para una recuperacion verde
y saludable de la pandemia, que ponga la salud de las personas y el planeta en el centro de las acciones.”

Nuestra Asociacion, Adela Bizkaia, ha sido galardonada en el ambito de atencion a las personas afectadas y por
nuestra labor a través de estos 25 afios. Distincion que recibié Emilia Ratén, en nuestra representacion de manos del
Alcalde.

Los galardones se otorgan en diferentes ambitos para asi representar a las muchas asociaciones que trabajan dia a dia por
la salud. Los premiados en otros ambitos fueron: Asociacion Bagabiltza, Alcohdlicos Anénimos - Alanon, Asociacion de
Celiacos y por ultimo, Ana Estévez Gutiérrez por su trayectoria profesional.

Nos sentimos muy ilusionados por poder compartir este reconocimiento con vosotros que sois nuestro principal
y Gnico motivo de trabajo.
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Cllow vow delownte,

en el “Tourdem”

Asistimos al estreno del documental TAN-
DEM, el 26 de marzo a las 19.30 en la Filarmonica
de Bilbao: Un rato estupendo como tantos otros a los
que dalecandELA nos tiene acostumbrados. Asi que,
hubo mucho bueno de lo de siempre: Jaime Lafita,
su familia y sus amigos y amigas, dando una leccién
de cdmo vivir una #ELA, con la mente y el esfuerzo
puestos en TODAS las personas afectadas para pedir
investigacion y hacernos visibles en todos los puntos
de decision.

Esta vez, viajaron hasta Bruselas desde Ge-
txo, utilizando medios sin motor. La primera etapa,
en velero, desde el Puerto de Getxo hasta La Rochelle
y, después, casi 900 km en bicicleta, hasta Bruselas.
Jaime pedaleaba en un tdndem, que compartié con su
hijo Diego y amigos y socios de la Asociaciéon dale-
candELA. Alli, la expedicion (¢l con su mujer, sus 3
hijos, Diego, Teresa y Alvaro, y sus amigos y amigas)
ley6é un comunicado en nombre de todos los afecta-
dos y fue recibida por el presidente del Parlamento
Europeo, David Sassoli, y otros parlamentarios y par-
lamentarias europeas. El mensaje de Jaime fue claro:
“He pedaleado hasta la extenuacion para traeros el
testigo; ahora es vuestro turno”

Nos cuentan su viaje en un documental que
impacta, que no dejara a nadie indiferente, utilizando
como hilo conductor unas reflexiones de su hijo ma-
yor, Diego, que nos habla, con orgullo, de su padre,
de cédmo ¢l es motor de todo su entorno. Magnifico,
Diego, con gran naturalidad, habla, también, de la en-
fermedad, de cémo empezé todo, de cémo lo afron-
ta la familia... y de su madre, Lourdes, con especial
admiracién y resumiéndolo en la frase que, de entre
muchas impactantes, destacariamos del documental:
“Ella va delante en el tindem”

El acto conté con invitados de excepcion:
Juan Carlos Unzué, “queremos que l@s que investigan
viajen, no en bici, sino en Férmula 17; el investiga-
dor Oscar Ferndndez Capetillo, que descubrid, con su

equipo, el mecanismo de la pérdida de neuronas en la
ELA familiar “seguid haciendo visible la enfermedad”;
Mikel Angel Roldan que subié con Jaime al Teide y
sera el protagonista de nuestro nuevo reto “HimE-
LAya”. Y los compaferos de @Dardar, asociaciéon de
Pablo Olmos. Un lujo de equipo. La presentacion del
acto, a cargo de Ana Urrutia y Gabika, amigo de Jai-
me, como viene siendo habitual, fue espléndida. Y, al
final, la banda sonora de la ELA por una banda junto
a otro hijo de Jaime, Alvaro.

Solo nos queda pues, recomendaros que no os
perddis TANDEM

*dalecandELA, la asociacion creada por Jaime Lafi-
ta, es candidata al Premio Princesa de Asturias de la
Concordia 2022
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Con esta memoria queremos que conozcais lo que hemos hecho a lo largo del afio 2021 en los tres te-
rritorios (Araba-Bizkaia-Gipuzkoa) asi como en Nafarroa, tanto en lo que a actividades y talleres se refiere, asi
como a los programas de rehabilitacion que ofrecemos para las personas enfermas y sus familias.

Ademas, se realizan otras actividades muy importantes como es la Atencion Direct. Es un servicio basi-
co de nuestras Asociaciones, donde recogemos todas las demandas y necesidades y realizamos un seguimiento
de las personas enfermas y su entorno mas cercano: informacion de recursos, orientacién, coordinacion, etc.
intentando realizar un acompanamiento desde el momento que el enfermo o su familia entra en contacto con
la Asociacion.

ADELA EH
PACIENTES
ALTAS BAJAS ALTAS Y BAJAS A 31/12/2021
ARABA 4 8 0 17
BIZKAIA 29 25 3 65
GIPUKOA 13 14 0 30
TOTALES 46 47 3 113
ANELA
PACIENTES
ALTAS BAJAS ALTAS Y BAJAS A 31/12/2021
NAFARROA 15 12 4 23

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

El banco de “ayudas técnicas” esta al servicio de todas las personas enfermas que en cualquier mo-
mento del proceso necesiten de las mismas. Las necesidades cambian, por eso es muy importante el compar-
tir y agilizar las citadas ayudas independientemente del territorio que se plantee la demanda. Es un objetivo
de las Asociaciones el intentar cubrir estas necesidades con la mayor inmediatez posible.

CESION DE PRODUCTOS DE APOYO

categoria ARABA BIZKAIA GIPUZKOA TOTAL EH
Baio 8 1 6 15
Deambulacion 10 10 5 25
Complementos 1 1 3
Cama, colchdn 2 2 - 2
Comunicadores 3 2
Movilizacién 4 - 1 2
TOTAL 28 16 17 61
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Actividades promovidas por ADELA EH,

en las que participan las tres provincias:

- Behobia San Sebastian

S g <

- GorbELA (https://www.youtube.com/watch?v=V8Hbr0]GyOk)

- Babio Igoera (https://www.youtube.com/watch?v=-9HISmA7HV8)

- Taller de Sistemas de Comunicacidn Alternativa en Vitoria-Gasteiz impartido por BJ, Fundacién Luzén
- Charla online de Julio Gomez “Construir la esperanza en tiempos dificiles”
- Charla online de Amaia Lasuen fisioterapeuta en el centro Suspertu

- Documento sobre Turismo accesible

- Videoconferencia “Ejercicios de rehabilitacion, logopedia”

* se ofrece tanto a las personas afectadas como a familiares)
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CENTRO DOMICILIO TOTAL SESIONES | TOTAL DE PERSONAS
FISIOTERAPIA 239 597 836 32
CENTRO DOMICILIO TOTAL SESIONES | TOTAL DE PERSONAS
LOGOPEDIA 75 66 141 16
CENTRO DOMICILIO TOTAL SESIONES | TOTAL DE PERSONAS
PSICOLOGIA* 47 - 47 15
Actividades Gipuzkoa 2021:
- Grupo de Ayuda Mutua
- Dia Mundial
- Orfeén Donostiarra
- Coro Easo
- Asamblea General ]/‘ E . ( .
PSICOLOGIA CENTRO DOMICILIO TOTAL SESIONES TOTAL DE PERSONAS
75 6 81 33
FISIOTERAPIA CENTRO DOMICILIO TOTAL TOTAL DE PERSONAS
674 724 1398 42
ENFERMERIA DOMICILIO TOTAL DE SESIONES
24 192

Actividades Bizkaia 2021:
- Asamblea General

- Video conmemorativo del Dia Mundial de la ELA
- Encuentro “Luz por la ELA”. Explanada de San Mamés
- Envio regalo navidefo: Postal y bombones

- Taller de duelo (Presencial en Bilbao)

FISIOTERAPIA DOMICILIO CONSULTA TOTAL SESIONES | TOTAL DE PERSONAS
489 107 566 14

LOGOPEDIA DOMICILIO CONSULTA TOTAL SESIONES | TOTAL DE PERSONAS

13 54 3

GRUPO TOTAL SESIONES | TOTAL DE PERSONAS

DE AYUDA 11 14
MUTUA
Actividades Araba 2021:

- Taller de movilizaciones y transferencias para familiares de personas con ELA.
- Jornadas formativas para cuidadores/as profesionales. Teoria y practica sobre las especificidades de la ELA.
- Dia Mundial “Luz por la ELA”
- Taller de pendientes de trébol
- Grupo de Ayuda Mutua para duelo y para cuidadores/as en activo
- Asamblea General para todos los socios y socias

- Reuniones y alianzas con otros organismos e instituciones: Ascudean, Babespean, Asociacion Muerte Digna, respon-
sable de Diputacion Foral de Alava del Servicio de Ayuda a Domicilio, Servicio de Participacién Ciudadana del Ayun-

tamiento de Vitoria-Gasteiz, Fundacion 5+11, Fundacion Luzdn...

S legeeree 7R

FISIOTERAPIA

LOGOPEDIA

TERAPIA OCUPACIONAL

NAFARROA

909

312

40

Actividades Nafarroa 2021:

- Concierto “Arrapada Txapelarekin”. Biurrun

- Asamblea General
- Congreso CincELA

- Taller respiracion consciente

- Luz por la ELA y Concierto Solidario

- Adultos Ikastola Paz de Ziganda

- Marcha cicloturista Pamplona-Cambrils

- II Torneo Golf Solidario “Un golpe a la ELA”. Ulzama

- Concierto Rock. Subiza

- III Torneo Futbol Solidario. Baztan



https://www.youtube.com/watch?v=V8Hbr0JGyOk
https://www.youtube.com/watch?v=-9HISmA7HV8
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Hasta esta pandemia, podiamos tener una
cierta duda sobre la necesidad de las vacunas. No he-
mos visto enfermar o morir a nadie de viruela, por
ejemplo y, aunque cumpliamos con el calendario va-
cunal, nos preguntabamos ésigue siendo necesario?
Es la paradoja de la eficacia. La propia eficacia de las
vacunas ha hecho que no “veamos” su necesidad.
Hasta ahora, que la Covid-19 nos ha hecho entender
gue, en espera de un posible tratamiento, solo con la
vacuna podremos sobrevivir.

Y eso es precisamente lo que ha ocurrido con
el Movimiento Asociativo. Se crearon las Asociacio-
nes con personas voluntarias que sabian que unidas
eran mas fuertes, que, en Comunidad, podrian lle-
gar mas lejos. Ha sido util, eficaz: las personas con,
por ejemplo, enfermedades raras como la nuestra, se
han visto mejor informadas, mejor atendidas en las
Unidades Multidisciplinares, mejor acompafiadas.
Tanto, que pareciera que ya no haciamos tanta falta,
gue no seria necesario el voluntariado. Los avances
gue las Asociaciones han conseguido se han incluido
en los servicios sociosanitarios, pero aun queda mu-
cho por hacer y nos falta gente. Las personas que han
empujado desde 1994, lo han ido dejando. El volun-
tariado -personas con el familiar fallecido- que acudia
a talleres y otras actividades puntuales, poco a poco,
ha dejado de acudir. Y hay muchos retos por delante
que, sin VOSOTROS Y VOSOTRAS no seran posibles.
Es muy importante que socios y socias de tantos afios
continuéis apoyando con vuestras cuotas, pero ne-
cesitamos, ademas, personas que quieran llevar las
riendas y otras que quieran colaborar puntualmente.
Debemos recuperar el sentido de comunidad de épo-
cas pasadas, en que muchos pocos hacian un trabajo
muy grande. Todos y todas somos valiosos y necesa-
rios. OS NECESITAMOS. Las personas con ELA de Ara-
ba, Bizkaia y Gipuzkoa os necesitan.

Pandemia hau arte, nolabaiteko zalantza izan
genezakeen txertoen beharrari buruz. Ez dugu inor
baztangaz gaixotzen edo hiltzen ikusi, adibidez, eta
txertaketa-egutegia betetzen genuen arren, geure
buruari galdetzen genion: beharrezkoa al da orain-
dik? Eraginkortasunaren paradoxa da. Txertoen era-
ginkortasunak berak eragin du txertoen beharra ez
ikustea. Orain arte, COVID-19ak ulertarazi digu, ba-
lizko tratamendu baten zain, txertoarekin bakarrik
biziraun ahal izango dugula.

Eta horixe gertatu da, hain zuzen ere, Elkar-
teen Mugimenduarekin. Elkartuta indartsuagoak
zirela zekiten pertsona boluntarioek sortu zituzten
Elkarteak. Komunitatean urrunago irits zitezkeela
konturatu zirenak. Baliagarria eta eraginkorra izan da:
gurea bezalako gaixotasun arraroak dituzten pertso-
nak hobeto informatu dira, hobeto zainduak izan dira
diziplina anitzeko unitateetan, hobeto lagunduta.
Hainbeste, non ematen baitzuen ez genuela hainbes-
te behar, ez zela boluntariorik behar. Elkarteek lortu
dituzten aurrerapenak zerbitzu soziosanitarioetan
sartu dira, baina oraindik asko dago egiteko eta jen-
dea falta zaigu. 1994tik bultzatu duten pertsonek utzi
egin dute. Tailerretara eta bestelako jarduera pun-
tualetara joaten ziren boluntarioek -hildako senidea
zuten pertsonek-, pixkanaka, utzi egin diote bertarat-
zeari. Eta aurretik erronka asko daude, ZUEK GABE
posible izango ez direnak. Oso garrantzitsua da hain-
beste urtetako bazkideek zuen kuotekin laguntzen
jarraitzea, baina, gainera, agintea eraman nahi du-
ten pertsonak eta unean-unean lagundu nahi duten
beste batzuk behar ditugu. Lehenagoko garaietako
Komunitate zentzua berreskuratu behar dugu, garai
hartan gutxi askok egiten baitzuten lan oso handia.
Denok gara baliotsuak eta beharrezkoak. BEHAR ZAl-
TUZTEGU. AEA duten Euskal Herriko pertsonek behar
zaituzte.
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“La vida es una novela que ya sabemos cémo termina™
La vida es una novela que ya sabemos cédmo termina:
al final el protagonista muere. Asi que lo mas
importante no es cémo acaba nuestra historia,
sino cémo vamos a llenar las paginas”

Joél Dicker: El1l enigma de la habitacidén 622

A lo largo de los afios, ha sido un honor ver cémo las personas con ELA y familias llenabais vuestras
paginas. Hemos compartido vuestras vidas llenas de significado a pesar de la dificultad. {Vuestra forma de
afrontarlo nos ha ensefiado tanto!

Con ocasioén del 25 Aniversario, hemos vuelto a ver videos que se grabaron hace muchos afios, y, en
ellos, a personas que recordamos con carifio y admiracion. Todas nuestras “novelas” merecen ser contadas; que
nuestros nombres no se borren de la Historia de Adela Abrimos con esto una seccidon en que querriamos que
contarais vuestras historias, en primera persona o en recuerdo del familiar fallecido. Si no os apetece escribir y
queréis recordarles, nos pasais los datos y las escribimos. No tiene que ser muy largo: puede ser, simplemente,
una anécdota... que nos arranque, por qué no, una sonrisa.

Urteetan zehar, ohorea izan da ikustea AEA duten pertsonek eta familiek zuen “orriak” nola betetzen
zenituzten. Zailtasunak gorabehera, zuen esanahiz betetako bizitzak partekatu ditugu. Gaitzari aurre egiteko
izan duzuen moduak hainbeste irakatsi digu! 25. urteurrena dela eta, duela urte asko grabaturiko bideoak ikusi
ditugu berriro, eta, horietan, maitasunez eta mirespenez gogoratzen ditugun pertsonak. Gure eleberri guztiek
kontatzea merezi dute; gure izenak ez daitezela Adelaren Historiatik ezabatu

Atal honetan zuen istorioak kontatzea nahiko genuke, lehen pertsonan edo hildako senidearen oroime-
nez. Idazteko gogorik ez baduzue eta gogoratu nahi badituzue, datuak eman eta idatzi egingo ditugu guk. Ez du
0s0 luzea izan behar: anekdota hutsa izan daiteke, irribarrea, zergatik ez, aterako diguna.
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Por definicion raro es aquello que por su na-
turaleza, cantidad, presencia o permanencia, no es
habitual en el proceso vital de los seres vivos. En el
caso de las enfermedades desconocidas y por tanto
incurables, mi pregunta es, porqué se denominan ra-
ras a aquellas que son minoritarias y no a aquellas
gue alcanzan una alarma social tales como el Alzhei-
mer,el Parkinson o el Coiv-19.

Quiero manifestar mi punto de vista referen-
te al derecho que tienen tanto las minorias como las
mayorias a disfrutar de una vida digna. El ser humano
fundamentado en su instinto de supervivencia crea
comunidades que le aportan seguridad y captacién
de recursos para la subsistencia. La vida en comuni-
dad exige normas de convivencia donde a través de
los usos y costumbres se van creando las leyes. La
sociedad comenzd en pequefias comunidades, los
humanos son minoritarios ante otros seres vivos del
planeta tierra.

El derecho a la vida de todos los humanos sin
distincion de sexo, raza, religion, parentesco y pro-
cedencia, es inalienable a la persona sin tener en
cuenta mayorias ni minorias. La vida en sociedad es
interdependiente y por tanto es dar y recibir por par-
te de sus miembros, la solidaridad es un deber por el
hecho de vivir en comunidad.

Los humanos en general somos cobardes y
nos protegemos creando mayorias dominantes. Ma-
yorias dominantes que pueden caer en actitudes
hipdcritas que bajo la denominacion de estado de
bienestar, democracia, solidaridad, igualdad, bien
comun etc, esconde un fin hedonista. Minorias, mi-
norias, el pertenecer a ellas supone ser invisible para
la sociedad, frustracion, incertidumbre, temor, in-
comprensidon, menosprecio, utilizacion, indiferencia,
insolidaridad, destruccién, sumisiéon y en muchos ca-
sos sufrir genocidio.

La aporofobia, fobia al pobre, sentimiento
manifestado a través de la marginacién de aquellos
sujetos que la padecen. No solamente la pobreza ma-

terial sino también a la pobreza espiritual, cultural y
salud. La aporofobia la ejercemos voluntariamente
dando invisibilidad o marginacién a aquellos sujetos
que la padecen, llegando a la aberracién de llegar a
ser un acto reflejo.

Una vida digna supone que sea saludable y
para ello la atencién sanitaria supone un factor fun-
damental. Segun la sociedad se va mercantilizando la
salud y se convierte en un producto mas de negocio,
llegando a que la economia esté por encima del ciu-
dadano. Que la investigacion de medicamentos y la
atencidn sanitaria se mercantiliza llegando a estar en
manos privada lo cual supondra que la buena salud
serd privilegio de los que tengan disponibilidad dine-
raria.

A las empresas farmacéuticas no les intere-
sa investigara a las enfermedades minoritarias, no es
negocio para ellos. La obligacion de lo publico es con-
trolar con transparencia al sector farmacéutico, tan-
to en la investigacion y fabricacion de los productos
como su distribucion. A las empresas farmacéuticas
el Estado debe regularlas, en cuanto a que, su res-
ponsabilidad social sea proporcional a sus beneficios
contables. El Estado debe ser un investigador mas y
trabajard coordinadamente con la industria privada
dando prioridad a la de las enfermedades minorita-
rias desconocidas. Ver lo que supone la industria mi-
litar y farmacéutica en el PIB de los paises es escan-
daloso, la guerra y las enfermedades son negocios
empresariales que aportan pingles beneficios.

La sanidad publica es un gasto, no un ingreso
y debe de estar en los presupuestos del Estado como
prioritaria. En caso de crisis econdmica el presupues-
to y politica en Sanidad deben seguir su curso sin ser
afectados bajo ningln concepto. Un Estado que en
época de crisis econdmica reduce el presupuesto en
Sanidad y continua con el gasto en material bélico ,
fuerzas armadas, subvenciones a los partidos politi-
cos, sindicatos, patronal, iglesia, némina de “panta-
I6n largo” a los servidores publico y ademds los gas-
tos en muchos casos duplicados vy triplicados entre
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las diversas administraciones (gobierno central, autondmico ,diputaciones y ayuntamientos), la abultada
nomina de los asesores necesarios por la incompetencia de los politicos de turno o por amiguismo, tiene
solamente una denominacién que gobierna para unos pocos y no para toda la ciudadania.

En funcion de cémo hayan sido gobernados los estados sera su capacidad de respuesta para afrontar
males como la pandemia u otro mal general.

Termino con una reflexion que a la vez de recordatorio es de esperanza : Ahora con la pandemia todos
somos mayoria, mayoria afectada por la soledad, el temor, la incertidumbre, la frustracion,la sumision, entre
otras. Estas y alguna mdas como la marginacidn, la sufren las débiles minorias haya o no pandemia. Después
de que pase la pandemia y dejado un reguero de muerte y sufrimiento, lo primero que se les ocurrird a los
gobernantes es sanear la economia de sus Estados y volver las andadas.

Espero que a nivel ciudadano no olvidemos la experiencia vivida y en nuestro esquema de valores
salga fortalecida la familia, la amistad y de una forma especial la solidaridad con los débiles.

Redflexion de Lok Elorviogo
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Desde hace unos pocos meses ANELA Nava-
rra ya dispone de un local propio para el desarrollo de
su actividad

Desde su creacién en el aio 2000 ANELA no
ha dispuesto de un local propio, siempre hemos esta-
do de “prestado” en los locales de Asociacion Navarra
de Esclerosis Multiple mediante la cesion de espacios
para el desarrollo de las diferentes actividades.

En el mes de octubre de 2021 ANELA Navarra
finalizé la adecuacion, preparacion y organizacion de
este nuevo local alquilado, que esta ubicado en el ba-

rrio pamplonés de Lezkairu, mas concretamente en la
C/ Dra. Ariz 21, bajo.

Este local se destinara principalmente a las ac-
tividades basicas de asociacionismo, a la la gestion y
administracion de la asociacion y al programa “VivE-
LA, una vida con ELA’, programa integral de ayuda a
los afectados de ELA y enfermedades de motoneuro-
na: fisioterapia neuromuscular y respiratoria, logope-
dia, terapia ocupacional y trabajo social

Tiene una superficie de 60 m2 aproximada-
mente, totalmente accesibles y cuenta con 2 espacios
diferenciados:

Sala de terapias (16 m2), destinada a la sesio-
nes de fisioterapia y logopedia, equipada con todos
los medios y materiales para la atencién de estas te-
rapias. Cuenta con iluminacién natural y artificial y
ventilaciéon natural y artificial (calor y frio). Dotada
con camilla, grua, materiales varios de fisioterapia y
logopedia, mesa y sillas y ordenador.

Zona de Recepcion, sala de espera y trabajo
(40 m2), para recepcion y zona de trabajo, cuenta con
mesa trabajo y sillas, ordenador e impresora, mesa re-
union y sillas, armarios empotrados.

Asi mismo dispone un aseo accesible y adap-
tado a personas con movilidad reducida.




