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CANVI D’IMATGE CORPORATIVA AMB SATISFACCIO PEL PASSAT | ESPERANCA PER AL FUTUR

Renovem la nostra imatge per mostrar com ens sentim

Aquest 2022 hem decidit renovar la nos-
tra imatge, canviant el logotip i la nostra
pagina web, ja que voliem expressar com
ens sentim en quan a la nostra evolucioé
com a entitat. Després de 17 anys de
treballar cada dia acompanyant a les
persones afectades d'ELA i les seves
families hem apres molt, ens hem pro-
fessionalitzat i modernitzat. Sentim que
som una entitat forta, consolidada i que
tenim més forca que mai per seguir llui-
tant per les nostres conviccions. Deixem
de banda el cor pero incorporem l'esfera
perque seguim sent una entitat acollidora
i propera, que acompanyem a les perso-
nes que pateixen ELA en aquest terrible

EDITORIAL

El 2022 ens ha portat
guerra i pobresa, pero
també ens ha posat en
el mapa de la solidaritat

El 2022 ens ha portat una crisi bellica amb
la invasi6 russa d'Ucraina al mes de febrer.
Aquesta guerra ha trasbalsat tot el mén, els
refugiats han estat acollits en molts paisos
europeus i se’ls ha donat tot el que ha estat a
les nostres mans, pero la guerra també ha por-
tat terribles conseqiiéncies per als ciutadans
de fora d’Ucraina, ja que la crisi energetica i
economica que ha suposat ha sacsejat a tota la
societat, pero sobretot a les persones més vul-
nerables, com moltes families on un membre
pateix ELA. La pujada de les factures de la llum,
el gas, la benzina, els aliments, etc., han pres-
sionat encara més les delicades economies
familiars, i si ja vivien al limit, ara sobreviuen
amb caréncies molt més grans, algunes han
deixat de gaudir de petits plaers que ja no es
poden permetre, altres han passat a tenir unes
condicions de vida que no son dignes. Amb
tot aixo, no hem vist cap ajuda especifica per
aquestes families, ja que 'ELA és una malal-
tia molt cara i quan es donen ajudes només es
tenen en compte els ingressos i no les despe-

Aprovada la proposta
de llei sobre I’ELA.

ses, pero U'ELA no deixa de ser una malaltia
carissima per les families i baratissima per
l'administracié publica, que no aporta recursos
especifics fent que tot recaigui sobre les fami-
lies. Per aixo, moltes persones afectades d'ELA
electrodepenents no han rebut ajudes, ja que
el barem d’'ingressos minim no contemplen si
pateixes una malaltia tan cara, que t'obliga a
pagar cuidadors privats i a comprar una série
d'ajudes técniques d'un cost desorbitat. Des de
la Fundacié hem seguit acompanyant cada dia
a totes les persones afectades, posant el focus
en aquelles més vulnerables, i hem transmes
i reivindicat a l'administracié publica aquesta
terrible situacid per exigir una solucid.

Una bona noticia ha estat l'aprovacid de la pro-
posta de llei ELA en el Congrés dels Diputats
el dia 8 de marc. Es un primer gran pas pero
de moment sense res concretat. Es una opor-
tunitat pel col:lectiu de 'ELA per aconseguir
millores en les ajudes que avui sén tan escas-
ses, i per aix0 des de CONELA (Confederacié
d’associacions d’ELA d’Espanya) estem treba-
llant amb el govern per aconseguir totes les
millores que necessitem perque les families
afectades d’ELA puguin aconseguir una vida
digna.

Aixi que el 2022 ha estat un any inoblidable,

per coses dures com ja he dit, pero també per-
que hi ha hagut un abans i un després gracies

ARA, cang6 solidaria amb
I’ELA de Miki Nudez.

cami. Un cami simbolitzat amb la lletra L
que també reflexa la solidaritat del llag a
favor de la lluita contra 'ELA. No hem vol-
gut deixar de banda el color verd, perque
som els mateixos de sempre i mantenim
els nostres valors, perd hem buscat una
nova tipografia perque es vegi que ens
hem modernitzat. Seguim mantenint el
nom de Miquel Valls perque és la perso-
na afectada d'ELA que va motivar al nos-

tre fundador, el seu fill, a crear la nostra
entitat, pero li donem més forca a ser la
Fundacié Catalana d'ELA pergué som la
entitat referent en ELA a Catalunya. Ara,
com sempre i més que mai, som aqui per
vencer 'ELA.

a un dels millors ambaixadors que mai hem
tingut, Juan Carlos Unzué. Ell no ha parat de
fer accions per donar a coneixer la situacié del
nostre col-lectiu, ens ha posat en boca de tots,
sobretot amb el partit per 'ELA entre el FCB i el
Manchester City el passat mes d'agost. Aques-
ta accié va aconseguir una recaptacié sense
precedents per la investigacié de la malaltia,
4.362.872€, amb els quals s'avangara accele-
radament en el coneixement del tractament o
la cura de la malaltia. Mai tindrem prou parau-
les per agrair a en Juan Carlos el seu esforg
per tots els que pateixen la malaltia. Gracies!

Per acabar, el 2022 també ha estat un any de
canvi d'imatge, hem renovat la web i hem can-
viat el logotip. Aquest canvi volem que simbo-
litzi com ens sentim com a entitat, una entitat
consolidada, forta, que ja ha passat per moltes
experiencies i que no deixara de lluitar per les
seves conviccions.

Ara, com sempre i més
que mai, som aqui
per vencer UELA.

Esther Sellés Llauger
Directora General
de la FCEMV

Barcelona acollira la tro-
bada ENCALS 2023.
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Aprovada la proposta de llei sobre

I’ELA al

Congrés

El Congrés dels diputats va aprovar la proposta per unanimitat.

El dimarts 8 de marg, es va aprovar per
unanimitat de tots els partits politics del
Congrés dels Diputats la proposta de
Llei sobre U'ELA, lo que suposava linici
de la seva tramitacié parlamentaria.
Aquesta llei és un pas més per garantir
que totes les persones afectades d'ELA,
aixi com les seves families, puguin ac-
cedir a ajudes, reconeixements, recur-
sos i atencions necessaris per tenir la
millor qualitat de vida possible.

Més en concret, la llei exposa que les
persones que tinguin un diagnostic
d'ELA/MMN se'ls hi reconeixera el 33%
de grau de discapacitat de manera
automatica, per aixi poder accedir a la

Fundacion ONCE

para la cooperacion e integracion social
de personas con discapacidad

col-labora en el financament
d’aquest butlleti

cartera de recursos i serveis especialit-
zats que ofereix aquest grau de manera
immediata. L'escrit també contempla
'accés al bo social si la persona afec-
tada utilitza ventilacié mecanica (tant
invasiva com no invasiva), aixi com
'accés a diferents serveis especifics a
domicili segons les seves necessitats,
entre altres coses. L'objectiu és agilit-
zar els processos burocratics per ator-
gar ajudes i prestacions a les persones
dependents, per aix0 la iniciativa també
planteja l'aplicacié de mesures per al-
tres persones diagnosticades de malal-
ties cronigues, neurodegeneratives i au-
toimmunes.

Aquesta llei es un gran pas pel reco-
neixement i visibilitat de les persones
afectades d'ELA i les seves families, aixi
com pergué aquestes puguin accedir, a
tot l'estat espanyol, a una atencié espe-
cifica, especialitzada iigual que els ajudi
a tenir una vida de qualitat i digne.

El 9 de setembre es va constituir un
grup de treball de la Comunitat d'ELA, el
qual esta format per tres ministeris (Sa-

dels

Diputats
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nitat, Drets Socials i Inclusid, Seguretat
Social i Migracions) i representants de
ConELA, de la qual la nostra fundacio
en forma part. Aquest grup pretén do-
nar resposta a les necessitats especifi-
ques de les persones que pateixen ELA
mentre es redacta la llei al Parlament.
La ultima reunié va tenir lloc el passat
28 de novembre, on encara no es va es-
pecificar cap resposta a les necessitats
exposades de les persones amb ELA,
de moment s'ha aconseguit agilitzar el
tramit del barem de discapacitat i s’han
exposat les necessitats a resoldre, com
la necessitat de crear places residen-
cials per a persones afectades d'ELA, la
necessitat de tenir atencid experta en la
malaltia de manera continuada i de ca-
pacitar als cuidadors professionals, aixi
com que es contrarestin les reduccions
en les cotitzacions per la jubilacio deri-
vades de les baixes per malaltia, entre
altres.

Restem a l'espera de que es continui
avang¢ant amb les negociacions i es va-
gin concretant les respostes a les ne-
cessitats plantejades.

Es crea el protocol per agilitzar les valoracions
de la incapacitat laboral, grau de dependéncia i

de discapacitat per les persones

Els Departaments de Salut i de Drets
Socials de la Generalitat de Catalunya
creen el protocol uUnic per lagilitzacio
de la valoracié tant de la incapacitat,
per a la realitzacié de l'activitat laboral,
com del grau de dependencia i el de dis-
capacitat, aixi com per l'elaboracié del
Programa Individual d'Atencié (PIA) que
millor s'adapti a les necessitats de les
persones afectades d'ELA/MMN.

Perque lefectivitat d'aquest document
arribi al seu objectiu principal, accelerar
les valoracions, s'hi han implicat dels
respectius Departaments, lInstitut Ca-
tala d'Avaluacions Mediques (ICAM) i la
Direccid General de Autonomia Perso-
nalila Discapacitat, els quals han desig-
nat cadascun una persona de contacte
coneixedora d'aquest protocol perque
prioritzin aguestes sol:licituds i en facin
un seguiment acurat per aixi designar
l'abans possible quin tipus d'incapacitat
laboral, grau de dependencia i de disca-
pacitat és més favorable per cada per-
sona amb un diagnostic d'ELA/MMN.

La Fundacié Catalana d'ELA Miquel Valls
també forma part d'aquest protocol
ja que podra presentar les sollicituds
de les persones afectades ateses per
l'entitat que no estiguin treballant i que
en conseqgiencia no es poden trami-
tar directament des de llnstitut Catala

d'’Avaluacions Mediques (ICAM). A més
des de la Fundacié també ens assegura-
rem de que aquest protocol arribi a totes
les Unitats especialitzades d'ELA/MMN
dels hospitals de referencia, a la resta
d’hospitals que puguin atendre aquesta
patologia, a centres d'atencié primaria
aixi com a Serveis Socials i qualsevol
recurs de la xarxa publica o privada que
puguin menester les persones afectades.

Aquest protocol ha estat possible gra-
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afectades d’ELA

cies a les trobades i entesa de tots els
Departaments implicats, la Fundacio
Catalana d'ELA Miquel Valls, la diputada
del Congrés Pilar Calvo, aixi com també
hi ha tingut una intervencié molt relle-
vant lexfutbolista i afectat d'ELA Juan
Carlos Unzué. Tots hem treballat perque
aquest document sigui el millor possi-
ble i es faci efectiu des d'aquest mo-
ment, ajudant aixi a totes les persones
i families afectades d'ELA d'arreu de
Catalunya.

D’esquerra a dreta i de dalt a baix: Esther Sellés, Directora General Fundaci6 Catalana d’ELA Miquel
Valls, Pilar Calvo, Diputada Congrés dels Diputats, Maria Elorza, esposa Juan Carlos Unzué, Montserrat

Vilella, directora general de lAutonomia Personal i la Discapacitat, Azuzena Carranzo, Directora General
d'Ordenacid i Regulacié Sanitaria, i Juan Carlos Unzué, exfutbolista i afectat d'ELA.

Trobada anual adrecada
als professionals dels
diferents equips EAPS
d’Espanya i Portugal

El passat 19 d'octubre, es va celebrar al
Caixaforum de Valencia la Jornada anual
de tots els equips EAPS d'Espanya i Por-
tugal del Programa per l'atencid Integral
a persones amb malalties avancades de
la Fundacid “la Caixa". Sota el titol “Incor-
porant la Mirada sistémica en latencio

integral’, les psicologues de la Fundacio
van poder estar presents en les diverses
presentacions, totes elles aportant eines i
coneixements per un millor acompanya-
ment assistencial.

Enguany s'ha pogut recuperar la presen-
cialitat de la jornada després de dos anys
que fossin online a causa de la pandémia.
Les psicologues de la Fundacié valoren
molt positivament aquestes trobades ja
gue es una manera de poder compar-
tir experiéncies idees i aprenentatges i
poder-se inspirar a noves maneres de

atendre des d'una mirada integral a les
persones amb malalties avangades.

< Fundaciénla Caixa”

ncorparando
amiga sistémica
anl- cion integral
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Les nostres psicologues presents a la trobada.
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ARA, la can¢é de Miki Nuanez i Jordi Cubino per
donar temps a les persones afectades d’ELA

Reactivem el projecte de grups d’ajuda mutua

amb la persona de la que es té cura, el
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DE MIKINUNEZ PERMILLORAR ELTEMPS DELS MALALTS AMB ELA

En Miki Nufez fent el Gest per 'ELA. / En Miki Ntfez i en Jordi Cubino mentre gravaven la cangé solidaria.

El cantant Miki Nunez, el compositor
i productor Jordi Cubino i un grup de
persones voluntaries molt sensibilitza-
des amb U'ELA han creat la can¢o "ARA/
AHORA" per donar suport a les persones
afectades d'ELA i les seves families. La
cango porta per titol ARA i és un cant al
temps. Un “carpe diem” actualitzat que

Actualitzacié del projecte
de telemedicina LINKELA

Com ja us varem informa, les Unitats d'ELA
de I'Hospital de Bellvitge i de 'Hospital del
Mar junt amb la nostra Fundacio en els da-
rrers anys estem treballant un projecte de
telemedicina. El projecte va avancant tot i
les dificultats de finangament, i voliem po-
sar-vos al dia de com esta actualment.

LINKELA és una aplicacié mobil per a per-
sones afectades d'ELA i altres malalties
de la motoneurona, que vol portar un se-
guiment de l'evolucié dels simptomes que
presenta la malaltia, aixi com apropar els
professionals sanitaris i socials especia-
litzats a la persona afectada i la seva fa-
milia. L'aplicacié permet passar un ventall

pretén omplir d'energia a les persones i
families que viuen amb U'ELA.

Vol animar als oients i espectadors a
donar temps de qualitat a les persones
afectades fent una donaci6 a la Fundacio
Catalana d’ELA Miquel Valls a través de
Bizum al 02621.

de tests per mesurar l'evolucié dels simp-
tomes fisics i emocionals del pacient, aixi
com la sobrecarrega del cuidador, també
permet penjar totes les proves mediques i
informes socials, i disposa d'un sistema de
missatgeria, de videoconferéncia, de cita-
ci6 del pacient, de recordatori de la presa
de la medicacid, entre altres coses.

L'objectiu principal és millorar la qualitat
de vida del pacient i del seu entorn, faci-
litant la comunicacio del pacient amb els
seus referents especialistes, detectant si
el pacient empitjora per poder actuar en
conseqiéncia, aixi com si el pacient esta
estable evitar que faci desplagaments
innecessaris a l'hospital. Pero també
permet recollir una série de dades i indi-
cadors que ens serveixen per a coneixer
millor la malaltia i per tant ajuden en la

Amb aquesta aportacié s'estara donant
temps d'acompanyament professional,
d'atencié psicologica i d'assistencia do-
miciliaria als afectats i afectades que
conviuen amb aquesta malaltia.

Ja podeu veure el videoclip d"ARA" al
nostre canal de YouTube.

recerca d'aquesta.

Actualment la manca de recursos no
ens permet utilitzar totes les funcions de
l'aplicacid i exprimir totes les seves po-
tencialitats. Tenim 44 pacients actius a
l'aplicacid, els quals passen els tests més
rellevants en quan a l'evolucioé dels simp-
tomes de la malaltia per tal de detectar
empitjoraments i poder-los atendre en el
moment adequat.

Els pacients i els metges estan adoptant la
telemedicina com a una eina complemen-
taria de seguiment, pero encara ens queda
molt cami perque LINKELA pugui ajudar a
les persones afectades d'ELA i les seves
families tal i com sabem que ho pot fer. Es-
perem que aquest 2023 ens porti millores
significatives en el projecte.

El paper de les persones cuidadores és molt important en el procés de la malaltia.

Aquest any 2022 varem aconseguir
reactivar el projecte de grups d'ajuda
mutua per familiars/cuidadors, que fa
uns anys varem haver de deixar de tre-
ballar per falta de finangament. El paper
de les persones cuidadores és molt im-
portant per acompanyar en el procés de
la malaltia a les persones afectades, a
més el cuidador també pateix els efectes
d'aquesta devastadora malaltia i reque-
reix de suport, per aixo la Fundacié sem-
pre s'ha dirigit tant a les persones diag-
nosticades d'ELA com als seus familiars
i cuidadors. Els grups d'ajuda mutua son
una excel-lent eina per pal-liar la sobre-
carrega de les persones cuidadores, ja

que aquestes disposen d'un espai de
suport i acompanyament amb persones
que viuen les mateixes dificultats, en un
clima de confianga i seguretat, poden
parlar d'aquells temes que els preocu-
pen, aixi com de les dificultats del dia
a dia i les estrategies que utilitzen per
superar-les.

L'objectiu principal dels grups és millorar
la qualitat de vida tant de les persones
cuidadores com de les persones afecta-
des de les que tenen cura, a través de la
reduccié de la sobrecarrega emocional,
la promocié de lautocura, l'adquisicio
d'eines per a poder-se comunicar millor

suport per suportar les perdues conti-
nuades que genera la malaltia i la crea-
cié d'una xarxa de suport.

Degut a la dispersié geografica i a les
dificultats de les persones cuidadores
per desplagar-se i estar llargues esto-
nes fora del domicili, es van proposar sis
sessions a través de videoconferencia, i
es van realitzar tres grups formats per
entre quatre i sis persones cuidadores i
conduits per una treballadora social de
la Fundacio, també van tenir lloc troba-
des presencials quan va ser possible per
acabar d'establir el vincle.

L'experiéncia ha estat un exit, les perso-
nes que han participat ens han transmeés
que els ha estat de gran utilitat poder
compartir les seves experiencies i co-
neixements amb altres persones que
estaven passant una situacié similar a
la seva, i que el vincle que s'ha creat en-
tre aguestes ha estat i continuara essent
un punt de suport dins el que comporta
afrontar una malaltia com la ELA com
a cuidador. Animem a totes les perso-
nes cuidadores/familiars a participar
d'aguesta iniciativa, només ho heu de co-
mentar amb la vostra treballadora social
referent a la Fundacié.

Partit FC Barcelona vs Manchester City per I’ELA

El passat 24 d'agost es va celebrar al
Camp Nou el partit amistdés entre el FC
Barcelona i el Manchester City per recap-
tar fons per la investigacié de UELA.

Aquest partit, iniciativa de Juan Carlos
Unzué que fa més de dos anys va ser
diagnosticat per aguesta malaltia, va aco-
llir 91.062 espectadors i una audiencia
impressionant de 1.300.000 persones.

El resultat de la solidaritat d'aquesta
iniciativa es va traduir en uns impressio-
nants 4.362.872€ que aniran destinats a
la investigacid de la malaltia.

Els fons recaptats seran gestionats

per la Fundacié Luzon, la qual es que-
dara un 10% per poder-ho fer, i amb la
col:laboracié de la Fundacid La Caixa, la
Fundacio Ramon Areces i l'Institut Nacio-
nal de Salut Carlos Ill, han dissenyat un
pla per a distribuir-los. La investigacio
basica rebra un 60%, distribuit en 15 aju-
des de 160.000€ repartits durant 3 anys
que portaran el nom de Beques Unzué-
Luzdn-Areces. El 40% restant anira des-
tinat a finangar assajos clinics en hos-
pitals espanyols per valor de 180.000€
cadascun a través del consorci europeu
TRICALS.

Unzué va celebrar i agrair la resposta de
la gent i el suport dels dos clubs sense
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Partit benafie ;,
néfic lmpulsnlpuJuan Carlos
s Unzué

4.08.22 - SPOTIFY CAMP Nou IELA 0 través de la Fundocién Luzdn

La xifra de la recaptacié va ser impressionant.

els quals tot aixd no hagués estat possi-
ble. Gracies a aquesta recaptacié estem
una mica més a prop de trobar el tracta-
ment o la cura de 'ELA.
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La Fundacié participa de I’Observatori de la Mort
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La Fundacié Catalana d’ELA Miquel Valls present a la jornada de I'Observatori de la Mort.

L'any 2017 el Parlament de Catalunya
insta al Govern a crear 'Observatori de
la Mort en el marc de ['Observatori del
Sistema de Salut de Catalunya, per tal
de recollir totes les dades relaciona-
des amb com morim els catalans, i aixi
poder-ne extreure conclusions i fer pro-
postes de millora. LAQUAS (Agéncia de
Qualitat i Avaluacié Sanitaries de Cata-
lunya) és qui aporta la infraestructura i
el suport administratiu, tecnic i logistic

necessari per dur a terme la seva ac-
tivitat.

L'Observatori de la Mort constitueix, aixi
mateix, un forum d'analisi, reflexio, de-
bat, participacid i proposta d'actuacio en
les materies relacionades amb el pro-
cés de mort a Catalunya i té entre les
seves finalitats la de promoure la comu-
nicacié i l'intercanvi entre els operadors
i els organismes i institucions implicats

en aguesta matéria.

A través de la participacio en el Con-
sell Consultiu del Pacient de Catalunya,
la Fundacié ha pogut col:laborar amb
'Observatori a través d'aportar la nos-
tra opinio, visid, i testimonis directes
de persones afectades d'ELA i les seves
persones cuidadores, a l'estudi qualita-
tiu per coneixer que és una bona mort
gue ha portat a terme |'Observatori a
través de 'AQUAS. Aquest estudi busca-
va elaborar un informe sobre opinions,
experiéncies i vivencies de pacients,
familiars i voluntaris en el sistema de
salut catala, per tal d'aportar una apro-
ximacié al que es considera una bona
mort, quins son els elements clau, i les
dificultats o els facilitadors per arribar-
hi, aixi com reflexionar sobre les neces-
sitats no cobertes.

Aguest informe ha estat publicat i es
pot consultar a: https://observatorisalut.
gencat.cat/ca/observatori_mort/estudi-
de-la-bona-mort/

Llegendes del Girona FC i del Barga unint forces contra I’ELA

El 16 de gener el Montilivi va acollir l'edicio
2022 del Trofeu Costa Brava, aquest any
amb caracter solidari i un protagonis-
ta molt estimat en ambdds Clubs; Juan
Carlos Unzué. El partit va enfrontar a
“Llegendes del Girona FC" amb "Barga
Legends”. Aquests equips van estar inte-
grats per exfutbolistes que ja formen part
de limaginari col-lectiu de les aficions dels
dos Clubs catalans. Noms blaugranes com
Guillermo Amor, Sergi Barjuan, Goikoet-
xea, Miquel Angel Nadal o Rafa Marquez i
blanc-i-vermells llegendaris com Jandro,
Migue, Matamala, Jose o Richy, ens van
acompanyar sobre la gespa.

El Trofeu Costa Brava va tenir un do-
ble objectiu, donar visibilitat a UELA
(Esclerosi Lateral Amiotrofica) seguint
l'exemple que dona cada dia una per-
sona que la pateix, Juan Carlos Unzué,
i sobretot, recaptar fons per a entre
tots ajudar a combatre aquesta cruel

44¢é TROFEU COSTA BRAVA SOLIDARI

HOMENATGE A JUAN CARLOS UNZUE PER LA LLUITA CONTRA LELA ESTRELLA

DIUMENGE 16 DE GENER - 12:00H
ESTADI MONTILIVI

Cartell del partir solidari amb alguns dels cracks participants.

malaltia. Aixi, tota la recaptacio, tant de
la venda d'entrades com d'altra mena
d'aportacions, va anar destinada a la
Fundacié Catalana d'ELA Miquel Valls
per desig del mateix Unzué.

Des que Juan Carlos Unzué va fer publi-
ca la seva malaltia, s'’ha convertit en un
exemple en la lluita contra 'ELA i és per

aixo que el Girona FC es va sumar a la
seva causa, no només pel compromis
moral que cal mostrar en qualsevol aju-
da solidaria sin6 també perqué la seva
Ultima etapa com a entrenador va ser
precisament a Montilivi. De la mateixa
forma, el FC Barcelona, des del primer
instant, va mostrar la seva implicacio i
col-laboracié desinteressada.
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21 de juny, jornada del dia internacional de I’ELA

FUNDACIO CATALANA
D'ESCLEROSI LATERAL AMIOTROFICA

_ MIQUEL VALLS

Imatge del cartell de la Jornada amb els logotips dels ens participants i dels col-laboradors.

Com cada any, el dia 21 de juny varem
organitzar la jornada del dia mundial de
U'ELA, aguest any ho varem fer el ma-
teix dia 21 a l'Auditori del Caixa Forum
i varem tenir l'honor de que fos inaugu-
rada per una taula de benvinguda for-
mada per ['Hble. Josep Maria Argimon,
Conseller de Salut de la Generalitat de
Catalunya en aquell moment, la Sra.
Iciar Ancizu, representant del Progra-
ma d'atencio integral a persones amb
malalties avancades de la Fundacid La
Caixa, i el Sr. Enric Maria Valls, el nos-
tre President. També va ser molt espe-
cial poder comptar amb el periodista
Xavier Torres com a presentador, una
gran persona i professional que en els
darrers anys s'ha implicat en la causa i
ens recolza en tot el que esta a les se-
ves mans.

Més que mai, la jornada va ser una mos-
tra de la coordinacid i el treball en equip
entre diferents Unitats d'ELA, persones
voluntaries, persones afectades i la
nostra Fundacid, tots convencguts que la
suma dels nostres esforcos és el cami
per vencer la malaltia. Vam ser organit-
zadors de la jornada les Unitats Funcio-
nals d'ELA i Malaltia de la Motoneuro-
na de l'Hospital de Bellvitge, 'Hospital
del Mar, I'Hospital de la Vall d'Hebrén
i 'Hospital de Sant Pau, i la Fundacio
Catalana d'ELA Miquel Valls. La nostra
intencid era tractar alguns dels aspec-
tes clau en l'abordatge actual de l'ELA i
donar visibilitat a la malaltia i la situacio
dels qui la pateixen, a través de la par-
ticipacié d'experts, professionals rela-
cionats amb la investigacio, els assajos

clinics, la geneética, la cura del pacient i
la captacié de fons, aixi com de volunta-
ris, afectats i familiars.

Estem molt satisfets de la mostra de
coordinaci¢ i treball col-laboratiu que es
va donar a la jornada, ja que es va evi-
denciar que cadascu de nosaltres tenim
un paper molt important en aquesta
lluita i que si sumem arribem més lluny.
El nostre vincle és fort i sequirem treba-
llant perqué sigui aixi.

En la primera part es va exposar l'estat
del assajos clinics en relacié a la malal-
tia, aixi com la rellevancia dels estudis
genetics, destacant la importancia de
la participacié dels pacients per poder
avancar en el coneixement de la malal-
tia i per tant en el cami cap a la cura o
tractament d'aquesta. Per aprofundir en
la genética es va fer una exposicio dels
conceptes clau, i després una taula ro-
dona moderada pel Dr. Bernabé Robles,
membre de la Comissié Permanent del
Comite de Bioetica de Catalunya, on es
va posar en relleu la necessitat del su-
port dels genetistes a les Unitats d'ELA
per tald'informar a les persones afecta-
des i les seves families de la millor ma-
nera possible, ja que s’ha de tenir molt
present l'impacte emocional que pot su-
posar per una familia rebre aquest tipus
d'informacioé que no és facil d'explicar ni
de comprendre.

A la mitja part, abans del descans des
de la Fundacié vam tenir el plaer de
poder avancar la primicia de la cam-
panya Ara, una campanya creada per

‘m“ Bellvitge
] vosern Rverser

dos voluntaris de la Fundacio, en Dal-
mau i en Guillem, que consisteix en una
cangd que explica el que fa la Funda-
cio, donar temps de qualitat, a través
d'un himne per les persones afectades
d'ELA que pretén convidar-los a gaudir
del moment, una can¢d composada pel
Jordi Cubino, i interpretada pel Miki Nu-
nez, que es va dedicar especialment a
l'lldefons Oliveras i al Juan Carlos Un-
zué, dos persones afectades que han
estat la inspiracié de tots els que han
col-laborat en aguesta campanya.

A la segona part de la jornada es van
tractar aspectes més practics de la
malaltia, com les cures especialitza-
des tan necessaries per les persones
afectades d'ELA i les seves families,
es va parlar de la ventilacié mecanica,
'alimentacid, la cura de la pell, la hi-
giene, la comunicacié, entre altres co-
ses. També es va tractar la importan-
cia de les campanyes de comunicacio
i de captacié de fons per a la recerca
de la malaltia. Irene Borras, experta en
comunicacié i captacio de fons, va mo-
derar una taula rodona formada per
diferents persones que van explicar
les accions que han portat a terme en
aquest sentit.

Va ser un dia molt especial on tots
varem carregar les piles per seguir llui-
tant.

Si voleu podeu veure la gravacié de la
jornada al nostre canal de YouTube:
https://www.youtube.com/user/FUND-
MIQUELVALLS/videos
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Ha nascut I’agrupacio
ConELA, la Confederacié
Nacional d’Entitats d’ELA

conELA

Dijous 7 d'abril va tenir lloc a Madrid
la signatura de lacta de constitucio
de ConELA, la “Confederacié Nacional
d'Entitats d'ELA". Aquesta nova agru-
pacié nacional, que engloba la majoria
d'associacions, fundacions, grups d'accio
i/o professionals protectors de persones
afectades d'Esclerosi Lateral Amiotrofi-
ca, té com a objectiu principal convertir-
se en la veu de tota la comunitat de 'ELA,
aixi com aconseguir l'equitat del tracta-
ment i l'atencid integral i especialitzada
per a totes les persones diagnosticades
al nostre Estat.

La Confederaci6 Nacional d'Entitats
d'ELA neix amb el proposit de:
Servir com a nexe d'unié entre les
diferents fundacions, associacions i

grups d'accié.

Assolir l'equitat d'atencié sociosa-
nitaria dels malalts i els afectats a
nivell estatal.

Aconseguir una atencié integral
centrada i personalitzada en els
aspectes psicosocials, medics i sa-
nitaris.

Promoure la investigacio, la trans-
feréncia de coneixement especialit-
zat sobre I'ELA i la practica basada
en l'evidencia, tot considerant el mi-
llor coneixement cientific disponible.

| entre els objectius de ConELA hi ha:

Definir, consensuar i prioritzar els
drets socials, l'atencid sanitaria i la
proteccié indispensable per a les
persones afectades d'ELA.

Ser lorgan representatiu davant
dels estaments publics i privats en
els assumptes que acordi ConELA.
Fomentar i valorar aliances amb al-
tres entitats per unir forces.
Proporcionar l'intercanvi d'experien-
cies i bones practiques entre les En-
titats Socies des del respecte mutu.
Visibilitzar, comunicar i informar
a la societat el suport que ConELA

i les seves Entitats Socies poden
proporcionar als pacients i fami-
liars, unificant el missatge sobre la
malaltia.

Dur a terme un seguiment precis
dels esforcos de recerca i, si cal,
participar-hi.

ConELA agrupa les associacions d'ELA
del Pais Basc (ADELA EH), Castilla La
Mancha (Adelante CLM), Comunitat Valen-
ciana (ADELA CV), Aragd (ARAELA), Galicia
(AGAELA), Cantabria (CanELA), Navarra
(ANELA Navarra), ELA Extremadura, ELA
Balears, ELA Andalusia, ELA Principat i
ELA Regid de Murcia, aixi com a la Plata-
forma de Afectats d'ELA, RedELA, la Fun-
dacié Luzon i la Fundacié Catalana d’'ELA
Miguel Valls. A més, compta amb el suport
de les associacions també relacionades
amb la malaltia Dale Candela, Saca la
Lengua a la ELA i Siempre Adelante.

La confederaci6 ConELA neix amb
l'objectiu principal de convertir-se en la
veu de tota la comunitat d'ELA, aixi com
d'aconseguir lequitat del tractament i
l'atencid integral i especialitzada per totes
les persones diagnosticades a l'Estat.

Assolit I'import necessari per restablir el

servei de valoracio

en comunicacié alternativa de les persones afectades d’ELA!

Aconseguit! Entre les donacions a la pla-
taforma migranodearena i donacions par-
ticulars rebudes en concepte de la cam-
panya, es van assolir els 3600€ necessaris
per adquirir els dispositius que requeriem
perque les terapeutes ocupacionals de la
nostra entitat puguin fer les valoracions
personalitzades de comunicacié alterna-
tival

Gracies a aquestes aportacions, ara ja po-
dem indicar de manera tecnica i persona-
litzada a les families quin material és millor
per ells perqué la persona afectada d'ELA
es pugui comunicar amb el seu entorn, ja
sigui un lector ocular, un control del cap,
pulsador, software de comunicacio del nos-
tre banc de productes de suport, etc.

Una de les tasques del departament de
terapia ocupacional és valorar la tecnologia
de suport a l'abast de les persones afec-
tades d’ELA/Malaltia Motoneurona (MMN).
L'ELA, és una malaltia neurodegenerativa

gue provoca que la persona vagi perdent
capacitats funcionals al llarg de l'evoluci,
entre elles la capacitat de parla.

Avui en dia hi ha dispositius que ens per-
meten comunicar-nos amb el nostre en-
torn, que poden parlar per nosaltres quan
la parla es veu alterada i que ens permeten
accedir a noves tecnologies sense fer Us de
les mans quan, a consequéncia de la propia
malaltia, ja no tenen mobilitat.

En I'ELA és imprescindible poder valorar
quin tipus d'accés a la comunicacié alter-
nativa és el millor en cada cas. Gracies a
aquest dispositiu que hem pogut adquirir, i
la realitzaci6 d'aquest tipus de valoracions
personalitzades, podem indicar a les fa-
milies quin material és millor per ells. El
dispositiu que necessitavem exactament,
i que ja hem adquirit per poder tornar re-
prendre aquest servei, es el VOX 12 EYE
PRO COMMUNICATOR el qual té un cost

aproximat de 3.600¢€.

Des de la Fundacié Catalana d’'ELA Miquel
Valls vetllem perque les persones afecta-
des per la malaltia puguin comunicar-se
el maxim de temps possible amb els seus
essers estimats. Per aquest motiu créiem
tant necessari aquest servei de valoracio i
assessorament en comunicacié alternati-
va, i vam demanar ajuda a tothom per po-
der aconseguir-ho!

Volem donar les gracies a totes les perso-
nes que, amb la seva aportacio, han fet pos-
sible arribar a limport necessari, ajudant a
millorar la qualitat de vida de les persones
afectades d'ELA i a les seves families ate-
ses per la Fundacid gracies a que es podran
comunicar. Moltes gracies a tots pel Gest
per 'ELA!'| us recordem que podeu fer una
donacié a la Fundacid, per ajudar-nos a do-
nar suport a les persones afectades d'ELA,
sempre que vulgueu.
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Sis assajos clinics a la Unitat Multidisciplinaria
d’ELA/IMMN de I’Hospital Universitari de Bellvitge

L'any 2022 ha estat un any en quée s'han recollit els fruits de
l'esfor¢ fet durant molts anys per la Unitat d’'ELA/MMN de
Bellvitge, fet que es tradueix entre altres coses en que la
Unitat compleix amb els requisits necessaris per gestionar sis
assajos clinics. Aquests, serviran per investigar i augmentar el
coneixement de la malaltia, i per tant sén una oportunitat perque
les persones afectades d'ELA puguin participar i col-laborar en
la investigacid d'aquesta.

Es important que tothom sapiga que per participar d'un assaig
clinic no s'ha de canviar l'hospital en el que es tracta la malaltia,
és compatible ser atés a un hospital i participar de 'assaig clinic
que es realitza en un altre hospital. També s’ha de ser molt
conscient de que s’han de complir els requisits que es demanen
per accedir i no totes les persones afectades els compleixen, a
vegades és el temps des del diagnostic, a vegades el debut de
la malaltia, etc., tot dependra de l'objectiu de l'assaig, aixi com
també s’ha de ser conscient que en alguns assajos clinics pots
rebre placebo, és a dir, medicament fals, a la vegada que també
t'exposes als efectes adversos del medicament que s'esta
testant.

Per ultim, sera molt important que les persones que vulguin i
puguin participar siguin molt conscients del que suposa, ja que
és un compromis i un esfor¢ que no tothom pot assumir. En
general, participar d'un assaig clinic és un acte de solidaritat
amb el col-lectiu de pacients, ja que amb la participacio i sacrifici
gue suposa s'esta ajudant a que s'avanci en el coneixement de
la malaltia i a que es puguin desenvolupar nous medicaments.

Els assajos son els segiients:

ADORE: avalua una formulacié oral de edaravone (FNP122),
un compost que prevé lestrés oxidatiu en les cel-lules.
Al reduir l'estrés oxidatiu, s'avalua si es pot retardar la
progressié de 'ELA. Més informacié sobre ADORE: https://
www.ferrer.com/ca/ensayo-cl%C3%ADnico-adore

PHOENIX: es tracta d'un assaig realitzat paral-lelament
a 70 centres d'Estats Units i Europa, que preten avaluar
la seguretat i l'eficacia d'AMX0035 (fenilbutirat de sodi i
taurursodiol) en pacients d'ELA. Es una terapia combinada
dissenyada per reduir la mort neuronal i disminuir aixi la
velocitat de la pérdua de la funcio6 fisica de les persones que
pateixen ELA, i en conseqiiéncia allargar la supervivéncia.
Més informacid sobre Phoenix: https://www.amylyx.com/
phoenix

COURAGE-ALS: l'assaig investiga l'eficacia i la seguretat
del farmac “reldesemtiv” per el tractament de l'ELA, el qual
va ser desenvolupat per contrarestar la disminucié de la
funcié muscular. Més informacié sobre l'assaig: https://
www.tricals.org/en/trials/courage-als-trial/

||||| Bellvitge

Hospital Universitari

Masitinib (AB19001): és un inhibidor de la tirosina cinasa,
relacionada amb cél-lules importants per a la immunitat, el
qual es pot desenvolupar en un gran nombre de condicions
en oncologia, malalties inflamatories i en determinades
malalties del sistema nervids central. El seu efecte inhibidor
de lactivacio del procés inflamatori fa que pugui tenir
un efecte sobre els simptomes associats a aquest tipus
de malalties com la degeneracid. L'assaig clinic pretén
comparar l'eficacia i la seguretat de masitinib en combinacio
amb riluzol contra el placebo en combinacié amb riluzol.
Més informacio sobre l'assaig: https://www.ab-science.com/
ab-science-received-authorization-from-the-fda-to-resume-
patient-enrollment-in-the-confirmatory-phase-3-study-of-
masitinib-ab19001-in-patients-with-als/

MERIDIAN: és un assaig clinic que avalua leficacia i
seguretat del medicament pegcetacoplan en adults amb
ELA no hereditaria. Es pretén demostrar que pegcetacoplan
pot frenar la progressié de 'ELA reduint la inflamacié que
causa la mort de la motoneurona. Més informacié sobre
'assaig: https://www.meridiantrial.com/

BASICHR0053: el proposit d'aquest assaig és avaluar la
viabilitat, 'acceptacié per part del pacient, 'adherencia i la
validesa de la recopilacié de parametres digitals a la llar
que son rellevants per l'avaluacid de la malaltia en pacients
d'ELA. L'objectiu és determinar quins d'aquests parametres
son predictors fiables de l'evolucié de la malaltia. Més
informacié:  http://blogs.bellvitgehospital.cat/aulaela/wp-
content/uploads/sites/2/2022/05/INCLUSI%C3%93N-DE-
CRITERIOS-BASICHR0053.pdf

Per a més informacié de tots els assajos podeu contactar a
través de: aulaelapacient@bellvitgehospital.cat

Font d'informacic:
http://blogs.bellvitgehospital.cat/aulaela/es/page/2/

La ciutat de Barcelona acollira

la propera

reunié de la xarxa europea ENCALS al 2023

ENCALS meeting 2023

ENCALS

European Network to Cure ALS

Anunci de '"ENCALS meeting 2023 que es celebrara a Barcelona.

La trobada ENCALS (xarxa de centres d'investigacio i tractament
de I'ELA d'Europa) de 2022 es va celebrar a Edimburg (Escocia),
on es va presentar a través d'un video que la trobada ENCALS
2023 es realitzara el mes de juny a Barcelona. La Dra. Monica
Povedano, cap de la Unitat d'ELA del Hospital de Bellvitge,
encapcala el comité organitzador local d'aquesta trobada a
Barcelona.

Des del punt de vista de la recerca, s'’ha de destacar que a la
reunié d'Edimburg es van presentar linies de recerca vinculades
a l'ds del coneixement genomic en la malaltia, tant per coneixer
la seva etiopatogénia com per trobar dianes terapeutiques. En
aquesta linia es van premiar els estudis genomics i ancestres,
del Kings College de Londres, que ha estudiat poblacions de
diferents continents.

Barcelona, Spain * 11™-14™ July

Per altra banda, es van presentar estudis de TDP43 i el seu rol
en la neurodegeneracié. Pel que fa assajos clinics, es va insistir
en la importancia dels registres per donar equitat d'accés a tots
els pacients. Es va presentar l'estudi C) i ASO de Biogen, que ha
estat fallit, i els resultats de SOD1, pels quals es va plantejar
la necessitat de l'estudi en portadors asimptomatics. En quan
a processos assistencials es van posar en relleu les bones
practiques aconseguides amb les plataformes de telemedicina
de Suécia i d'Alemanya.

Podeu veure el video de presentaci6 de UENCALS 2023 a
Barcelona, on van participar els membres de diferents Unitats
d'ELA entre els quals també professionals de la nostra
Fundacié, en el seglent enllag: https://www.youtube.com/
watch?v=WB0oh8FiZM4

La Food and Drug Administration
autoritza Relyvrio per tractar I'ELA

El 29 de setembre Amylix Pharmaceuticals inc. va comunicar
que el medicament Relyvrio (fenilbutirat de sodi i taurursodiol)
per al tractament de I'ELA havia estat aprovat per la Food and
Drug Administration (FDA), agencia que regula el medicaments
als Estats Units. El farmac és una combinacié de dos compostos,
l'acid taurursodeoxicolic i el fenilbutirat de sodi, que actuen
sobre la mitocondria i U'estres oxidatiu, mecanismes vinculats a
la neurodegeneracio.

L'assaig clinic Centaur va exposar haver demostrat que Relyvrio
reduia significativament la pérdua de la funcio fisica en pacients
amb ELA. El farmac ha estat aprovat tot i que els resultats de
l'assaig clinic no sén del tot concloents, la FDA assenyala que
davant la gravetat de la malaltia la incertesa de l'assaig és
acceptable, i que els beneficis superen els riscos, ja que el
tractament no mostra indicis d'inseguretat significatius. Al
Canada el medicament també ha estat aprovat pero de manera
condicionada a l'espera dels resultats d'un nou assaig clinic.

Anivelleuropeu s'esta portant aterme un assaig clinic,anomenat
Phoenix, per determinar el grau d'efectivitat i la seguretat del
medicament, del qual en participen hospitals espanyols, per

avaluar els efectes del medicament aqui anomenat Albrioza.
Malauradament el metode cientific requereix temps, i no
es poden agafar dreceres perqué es podrien malmetre els
resultats, fet que en malalties minoritaries a Europa controla
l'Ageéncia Europea del Medicament (EMA), amb la qual a través
de I'Associacié Europea de ELA (EUPALS) estem en dialeg. Aixi
doncs, actualment els pacients europeus que compleixin els
criteris d'inclusié poden participar de l'assaig clinic que s'esta
realitzant. La EMA ha decidit que s'ha d'esperar per confirmar
els resultats del primer assaig clinic per a protegir els seus
resultats i que siguin el més ajustats a la realitat.

Estem molt atents a la informacié que es va publicant, desitjant
que es confirmi que aguest medicament aporta una reduccio
significativa de la perdua de la funcid fisica en les persones
afectades d'ELA. L'assaig es va iniciar a l'octubre de 2021 i
s'estima que es tindran els primers resultats al novembre de
2023, i els resultats finals al marc de 2024.

Fonts:
http://blogs.bellvitgehospital.cat/aulaela/ca/el-new-york-
times-explica-laprovacio-del-relyvrio-als-estats-units-per-
al-tractament-de-lela/
https://www.nytimes.com/2022/09/29/health/als-
treatment-relyvrio.html
https://clinicaltrials.gov/ct2/show/NCT05021536
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Quin és el
génere en

paper del
I’ELA?

L'Esclerosi Lateral Amiotrofica (ELA) és el trastorn de la
motoneuronamés freqient als adults. Aquesta malaltia mortal,
deguda a la degeneracié de les neurones motores superiors i
inferiors dels miotoms espinals i bulbars, condueix a la mort
per insuficiencia respiratoria després d'una durada mitjana
de la malaltia de 36 mesos. L'ELA és esporadica en més del
90% dels casos i familiar a la resta. La majoria dels estudis
mostren un predomini masculi amb una proporcié de genere
de 3:2, pero les diferéncies de génere estan relacionades amb
l'edat.

El fenotip de 'ELA també és diferent en homes i dones, amb
un predomini de laparicié de les extremitats als homes
i de l'aparicié bulbar a les dones. Mentre que l'edat i el lloc
d'inici influeixen en la taxa de supervivencia i tots dos estan
relacionats amb el genere, no s'ha demostrat clarament que el
genere per si mateix tingui un efecte en la supervivéncia.

Poden tenir res a veure les hormones sexuals?

La mida del cervell és més gran en homes que en dones,
al seu torn difereixen en la morfologia de les diferents
arees, presentant les dones més substancia grisa. Aquestes
diferencies entre sexes a la globalitat del cervell també
s'observen a nivell de diferents arees i cel-lules, i per tant en
diferents funcions.

Les hormones sexuals, aixi com els seus receptors a nivell
cerebral,juguenunimportant paperduranteldesenvolupament
embrionari i al llarg de la vida, rol que alhora variara amb
l'edat.

L'ELAescaracteritzaperunagranvariabilitatenl'edatd'aparicié
i la progressié de la malaltia. Encara que la supervivencia
global és similar en ambdds sexes, la malaltia apareix abans
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Grafic present a I’estudi de Vivekanda i els seus col-legues.

als homes que a les dones i amb una simptomatologia diferent.
Als homes, U'ELA s'inicia a les motoneurones del tracte
lumbar de la medul:la espinal, mentre que a les dones l'ELA
tendeix a comencar a les regions bulbars. Aquesta observacio
aparentment reforca la hipotesi que les hormones esteroides
sexuals circulants a l'edat adulta son més rellevants que la
seva possible accié durant el desenvolupament embrionari.
Fins ara, la contribucié de lefecte perinatal dels esteroides
sexuals a la masculinitzacioé del sistema nerviés continua sent
controvertida.

Vivekananda i els seus col-legues van assenyalar la influéncia
dels factors prenatals en el desenvolupament de 'ELA amb
'analisi de la relacid entre la longitud dels dits index i anul:lar
(relacié 2D:4D), que se sap que esta modulada per nivells
prenatals alts de testosterona en ambdods sexes.

En els pacients amb ELA, independentment del sexe, la relacié
2D:4D és més baixa que en els controls, cosa que suggereix
que els nivells prenatals elevats de testosterona en circulacio
poden ser un factor de risc independent per a 'ELA.

L'augment del risc a desenvolupar malaltia en soldats de la
guerra del golf i esportistes professionals -tots dos col-lectius
utilitzaven anabolitzants esteroides- reforca el paper de les
hormones, aixi com el rol neuroprotector dels estrogens i
progestagens. Es conegut el fet que la dona menopausica
incrementa el risc de patir malaltia.

L'article The role of sex and sex hormones in Neurodegenerative
diseases publicat a Endocrine reviews repassa el rol de les
hormones sexuals i dels seus receptors, no només a les
neurones sind també als astrictes i les cél-lules de la microglia,
reguladores aguestes ultimes del procés neuroinflamatori.

Font d'informacio:
http://blogs.bellvitgehospital.cat/aulaela/ca/quin-es-el-paper-
del-genere-en-lela/?utm_campaign=news-abril-2022&utm_
medium=email&utm_source=acumbamail

Lestudi de biopsies

de pell ofereix wun

potencial nou marcador diagnostic per a I'ELA

Els pacients que pateixen ELA tenen un major nombre de
cel-lules de la dermis amb preséncia de la proteina TDP-43 fora
del nucli cel-lular. Aquesta proteina esta present al nucli de totes
les cel-lules humanes i, en el cas de les persones afectades
d'ELA, es trasllada fora del nucli de les neurones motores del
cervell i a les de la medul-la espinal, convertint-se aixi en un
indicador d'ELA. La troballa d'aquest marcador és detectable en
petites mostres de pell i pot ser Gtil en casos de pacients de
dificil diagnostic, en persones amb antecedents familiars per
aquesta malaltia i, fins i tot, per a un diagnostic precog.

Metges i investigadors del Grup de Neuroplasticitat i
Regeneracié de la Universitat Autonoma de Barcelona (UAB) i de
la Unitat Funcional d'Esclerosi Lateral Amiotrofica de ['Hospital
del Mar, han identificat la presencia d'un biomarcador de 'ELA
en la dermis dels malalts. Es tracta de la presencia d'una
determinada proteina, TDP-43, fora del nucli de les cellules de
la pell dels pacients. La preséncia a la pell d'un nombre elevat
de cel'lules amb aquesta anormalitat permet predir amb una
gran fiabilitat si el pacient pateix o no la malaltia, més enlla de
la seva progressio.

La recerca, que publica la revista Cells, 'han liderat el Dr.
Xavier Navarro, la Dra. Mireia Herrando-Grabulosa, ambdds
del Grup de Neuroplasticitat i Regeneracié del Departament de
Biologia Cel:lular, de Fisiologia i d'Immunologia i de l'Institut de
Neurociéncies de la UAB, i el Dr. Miguel Angel Rubio, coordinador
de la Unitat d'ELA de I'Hospital del Mar, han analitzat mostres
de la pell de pacients amb aquesta malaltia d'aquest centre
i de U'Hospital Universitari de Bellvitge. Els resultats s'han
comparat amb les d'altres deu persones sanes i amb les de
deu persones amb altres patologies neurodegeneratives amb
component neuroinflamatori. S'ha estudiat la presencia a les
cel-lules de la pell de la proteina TDP-43, que es troba a totes
les cel-lules del cos i que és basica per al desenvolupament de
les seves funcions, fora del nucli cel-lular, és a dir, al citoplasma.
Ja és conegut que la seva preséncia a les neurones motores
del cervell i de la medul:la espinal es produeix en el 97% dels
malalts amb ELA.

Més habitual en pacients amb ELA

Els investigadors van poder comprovar com la proteina TDP-43
també havia abandonat el nucli cel-lular a un nombre important
de les cel-lules de la dermis de pacients amb ELA analitzades
gracies a biopsies del teixit. No passava el mateix amb les
mostres de les persones dels grups de control. “A les capes
de la dermis analitzades, els malalts amb ELA presenten més
fibroblasts, que son les cél-lules basiques del teixit, amb aquesta
marca de la malaltia que normalment es veu a la medul-la
espinal i al cortex motor, que no pas els membres dels grups de
control sans i amb altres patologies”, destaca el Dr. Rubio. A la
vegada, es van prendre mostres dels pacients amb ELA un any

després, certificant que aquesta situacio es continuava produint
en la mateixa magnitud, de forma independent a l'evolucié i
progressio de la malaltia.

En concret, aguesta anomalia es produeix en una de cada quatre
cellules del teixit de la dermis (en el 24,1% d'elles) en el cas
de persones amb ELA, mentre que gairebé no es detecta en
persones sanes o amb altres malalties neurodegeneratives. Com
apunta el Dr. Rubio, “tenim un biomarcador, que funciona com
l'empremta de la malaltia al sistema nervids, i hem comprovat
que també el trobem a la pell. A més, el podem quantificar i
hem determinat el punt de tall teoric per a poder emetre un
diagnostic en determinats casos”.

"Es probable que aguest marcador, en estadis presimptomatics,
abans de tenir manifestacions motores inicials, ja pugui estar
present, d'aquila seva rellevancia diagnostica”, explica el Dr. Rubio,
gue també deixa clar que en aguests moments, és una eina que
pot ajudar en els casos de diagnostic dificil o en aquelles persones
amb antecedents familiars d'ELA i que presentin mutacions als
gens que els predisposin a desenvolupar la malaltia. En tot cas,
caldran nous estudis, amb més pacients, per certificar que aquest
nou marcador es pot utilitzar per avangar en el diagnostic de la
malaltia.

Article de referencia:

Rubio, M.A.; Herrando-Grabulosa, M.; Velasco, R.; Blasco, I.;
Povedano, M.; Navarro, X. TDP-43 Cytoplasmic Translocation in
the Skin Fibroblasts of ALS Patients. Cells 2022, 11, 209. https://
doi.org/10.3390/cells11020209

Font:
https://www.parcdesalutmar.cat/ca/noticies/view.
php?ID=11928&utm_campaign=news-maig-2022&utm_
medium=email&utm_source=acumbamail

El Dr. Miguel Angel Rubio.
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Un grup d’investigadors del 11B Sant Pau han identificat
dos biomarcadors a

Un grup d'investigadors de lInstitut de Recerca de ['Hospital
Santa Creu i Sant Pau - IIB Sant Pau ha trobat que les proteines
NOD2 i Spp1, relacionades amb la neuroinflamacié, estan
anormalment elevades en els pacients amb Esclerosi Lateral
Amiotrofica (ELA). Aquestes proteines estan implicades en la via
fisiopatologica especifica de la immunitat innata i 'homeostasi
de les proteines, fet que aporta pistes que ajudarien a entendre
millor la biologia d'aquesta malaltia neurodegenerativa.

Es la primera vegada que es relaciona la via en la que esta
implicada NOD2 amb UELA i s’ha comprovat que aquesta
proteina no esta elevada ni en controls sans ni en pacients
amb altres patologies neurodegeneratives, com la Demeéncia
Frontotemporal, excepte aquells casos amb malaltia de neurona
motora concomitant, i la malaltia d'Alzheimer.

L'estudi ha estat realitzat per investigadors del laboratori
de Malalties Neuromusculars de llnstitut d'Investigacio de
'Hospital de la Santa Creu i Sant Pau - IIB Sant-Pau, i la Unitat
de Memoria del Servei de Neurologia del mateix hospital,
que dirigeix el Dr. Alberto Lled. L'estudi ha conclos que els
pacients amb ELA presenten nivells anormalment elevats
de les proteines NOD2 i Spp1, pel que aquestes molecules es
postulen com nous biomarcadors en la fisiopatogénia d’'aquesta
malaltia neurodegenerativa. El treball, que publica la revista
Neurology Neuroimmunology and Neuroinflammation, aporta
dades que contribueixen a coneixer millor la base biologica
d'aquesta malaltia, segons comenta el Dr. Ricardo Rojas-Garcia,
investigador del grup de Malalties Neuromusculars en el IIB
Sant Pau i un dels autors principals de l'estudi. Tot i que es
coneixen bé els simptomes de 'ELA i el seu diagnostic clinic és
relativament senzill, el seu origen resulta encara un misteri i la
seva fisiopatologia es poc coneguda. Fins ara no es coneixen
biomarcadors especifics pel seu diagnostic molecular ni tampoc
per predir el seu pronostic. Practicament, en tots els pacients
amb ELA es pot veure que existeix un diposit anomal de proteines
en les neurones motores del cortex cerebral, nuclis motors
del tronc del encéfal i astes anteriors en la medul-la espinal,
es a dir, que estan deslocalitzades i depositades en inclusions
en el citoplasma d'aguestes neurones. “Mitjangant estudis

persones afectades d’ELA

neuropatologics el que veiem es que hi ha un diposit anomal de
proteines. Es a dir, que algunes proteines que normalment es
troben de manera fisiologica en el nucli passen a dipositar-se
en el citoplasme”. El Dr. Rojas-Garcia detalla que les proteines
NOD2 i Spp1 estan implicades en la via fisiopatologica especifica
de la immunitat innata i la homeostasis de les proteines, “el
que té molt sentit i ens fa pensar que probablement tinguin un
paper en el mecanisme pel que es depositen les proteines en
el cervell dels pacients amb ELA". Un pas més per conéixer la
fisiopatologia de la malaltia. L'objectiu principal d'aquest estudi,
que s’ha realitzat en col-laboracié amb ['Institut d'Investigacié de
Navarra (IdisNA), en el marc del Centre d'Investigacié Biomédica
en Xarxa de Malalties Rares (CIBERER) i el Centre d'Investigacid
Biomedica en Xarxa de Malalties Neurodegeneratives
(CIBERNED), era intentar trobar biomarcadors tant diagnostics
com pronostics de 'ELA. Els investigadors van analitzar dades
d'una cohort de 123 pacients amb ELA, 30 pacients amb
malaltia d'Alzheimer, 28 pacients amb demeéncia frontotemporal
i 102 controls sans d'edats similars als malalts. Els resultats
han permeés coneixer que els nivells de la proteina NOD2 eren
significativament més alts en els pacients amb ELA, respecte
als participants diagnosticats amb Alzheimer, Demeéncia
Frontotemporal i el grup control. Es tracta de la primera vegada
que s'associa a NOD2 amb la fisiopatologia de U'ELA. A més,
en l'estudi es va poder comprovar que els nivells de Spp1
estaven elevats en els pacients amb ELA en comparacié amb
els participants sans. Tot i aixi, no es van trobar diferéncies
significatives en els nivells d'aguesta proteina entre els pacients
amb ELA i els malalts d’Alzheimer o Demencia Frontotemporal.
“Les nostres dades recolzen un paper important del procés de
neuroinflamacié en la fisiopatologia de 'ELA i poden ser d'utilitat
per ajudar a identificar nous objectius per la investigacio i el
desenvolupament de tractaments que puguin modular aquestes
vies per aquests pacients”, conclou el el Dr. Rojas-Garcia.

Article de referencia:

Noemi de Luna, Alvaro Carbayo, Oriol Dols-Icardo, Janina Turon-
Sans, David Reyes-Leiva, Ignacio Illan-Gala, Ivonne Jericé,
Inma Pagola-Lorz, Cinta Lleixa, Luis Querol, Sara RubioGuerra,
Daniel Alcolea, Juan Fortea, Alberto Lled, Elena Cortés-Vicente,
Ricardo RojasGarcia. Neuroinflammation-Related Proteins NODZ2
and Spp! Are Abnormally Upregulated in Amyotrophic Lateral
Sclerosis. Neurol Neuroimmunol Neuroinflamm. Mar 2023, 10 (2)
€200072; DOI: 10.1212/NX1.0000000000200072 3

Més informaci¢ i entrevistes Institut d'Investigacié Hospital de la
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V Jornada sobre ELA a
pacients,

per a

El passat 21 d'octubre la Unitat d'ELA
de ['Hospital del Mar, en que la Fundacio
Catalana d’ELA Miquel Valls n'és part, va
celebrar la V Jornada sobre ELA per a
persones afectades per aquesta malaltia,
familiars i cuidadors. La jornada va tenir
lloc a l'edifici Centre Forum de Barcelona,
a la Sala Mestral/Llevant. Durant el mati
es van tractar temes com ara aspectes
practics dels tramits administratius re-
lacionats amb la malaltia o els diferents
dols en el transcurs d'aquesta, xerrades
impartides per dues professionals de la

Y

_ \ Bl r - 18 F
Diferents moments de la V Jornada sobre ELA celebrada per la Unitat d’ELA de I’Hospital del Mar.

familiars

nostra entitat. La Sandra Blavi, psicologa
de la nostra Fundacié, dins el Programa
per [Atencid integral a persones amb
malalties avancades de la Fundacid La
Caixa, i la Greta Garcia, neuropsicologa
de l'Hospital del Mar, van impartir una
xerrada de caire participatiu, “Diferents
dols en el transcurs de la malaltia”, on
van posar en rellevancia un aspecte com
és el procés de dol relacional amb una
malaltia que va evolucionant i genera
multiples perdues, més enlla de la idea
de dol relacionada amb la mort. També,

I’Hospital del
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Mar
i cuidadors

la Unitat de Técniques Augmentatives de
Comunicacié (UTAC) — SIRIUS del Depar-
tament de Drets Socials de la Generalitat
de Catalunya va parlar sobre ajudes a la
comunicacio, aixi com des de l'equip me-
dic de la Unitat d'ELA de 'Hospital del Mar
es va donar informacié sobre que sén els
assajos clinics i quins hi ha actualment.
Finalment es va realitzar un taller de cui-
na adaptada a disfagia a carrec de nutri-
cionistes de la propia Unitat aixi com del
Campus de l'Alimentacié de la Universitat
de Barcelona.

Assessoria Fiscal Joan Estany, una empresa solidaria

ASSESSORIA FISCAL
JOAN ESTANY

Gestio Fiscali Laboral - Servei Comptable - Tramits Administratius

Sant Pere, 86
08370 Calella (Barcelona)
Tel. 937662140

info@assessoriaestany.com

™~

Lequip de I’Assessoria Fiscal Joan Estany fent el Gest per 'ELA.

En aquesta seccié “Empreses responsa-
bles”, des de la Fundacio Catalana d'ELA
Miguel Valls volem fer un reconeixement
especial a diferents empreses que de
forma solidaria i desinteressada, ens
ajuden a continuar amb els objectius i
projectes que tenim a la nostra entitat
per seguir ajudant a les persones afecta-
des d'ELA i les seves families.

En aquesta edicié aguest humil reconei-
xement el volem fer a 'Assessoria Fiscal
Joan Estany de Calella.

Agquesta assessoria porta treballant
des del 1980 i des de de ja fa uns anys
col-labora anualment a través d'una
iniciativa solidaria a benefici de la
Fundacié Catalana d’ELA i de totes les

persones afectades d'ELA i les seves
families.

El nostre més sincer agraiment a totes
les persones que formen part d'aquest
gran equip.

Gracies Assessoria Fiscal Joan Estany
per fer aquest Gest per I'ELA.
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bon funcionament de

les bateries de les cadires de rodes eléctriques

Des del Banc de Productes de Suport de la Fundacié us volem
parlar sobre les bateries de les cadires de rodes electriques i
sobre com carregar-les correctament perque durin el maxim de
temps possible.

La cadira pot portar bateries de diferents Amperatges (40Ah,
50Ah, 70Ah...) i de diferents components (GEL, AGM o Liti).

Tot producte nou porta el manual d'instruccions i és on hem
d'anar a buscar la resposta quan tinguem algun dubte sobre
carregar les bateries.

Els diferents fabricants donen petites variacions a l'hora de
carregar les bateries. Pero si que coincideixen en mesures que
son basiques per qualsevol tipus.

No portar les bateries al limit.

No utilitzar la cadira a ple rendiment durant molta estona.
No descarregar fins a arribar als llums vermells.

Fer les carregues completes, és a dir deixar tota l'estona que
faci falta perqueé les bateries facin el cicle complet de carrega
(us recomanem posar a carregar en el moment que anem a
dormir i que estigui endollat tota la nit).

A part d'aixd hem de tenir en compte:

En bateries noves es recomana una carrega inicial de 12/24h.
Utilitzar el carregador recomanat pel fabricant.

Repassar que totes les connexions de carrega estiguin ben
endollades.

Si no tenim que utilitzar la cadira durant un temps, la
recomanacio seria deixar la cadira al maxim de carregaiuna
vegada al mes, fer un cicle de 12h.

No va bé que les bateries estiguin exposades en un lloc on la
temperatura sigui molt baixa o molt alta.

Si saps que 'endema faras servir molt la cadira, fes un cicle
de carrega llarg encara que l'indicador marqui al maxim.

Aguestes son les recomanacions i mesures generals per qualsevol
cadira de rodes electrica, si les seguiu podem allargar la vida
Util d'aquestes molt de temps. Si teniu algun dubte o questid
sobre aquest tema no dubteu en posar-vos en contacte amb les
terapeutes ocupacionals o els técnics dels Banc de Productes de
Suport de la nostra entitat els quals us podran ajudar.

Departament de Terapia Ocupacional i Banc de Productes de Suport
de la Fundacid Catalana d'ELA Miquel Valls

ORTOPEDIA

solidaria

CENTRE ADHERIT AL CATSALUT

C/ Andorra local 2, Pineda de Mar - Tel. 93 766
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Qué és el PADES i com ajuda a les persones afectades d’ELA

Els PADES (Programa d'Atencié Domiciliaria Equips de
Suport) sén equips sanitaris formats per metges, infermeres
i treballadores socials que atenen al domicili. Alguns equips
també disposen de professionals de fisioterapia, terapia
ocupacional i psicologia.

Aquests equips treballen des dels domicilis amb persones
que tenen una malaltia cronica complexa, especialment en
situacio de final de vida, com a alternativa a ['hospitalitzacio
convencional. D'aquesta manera, es fa possible una atencio
integral i de qualitat en aquelles situacions en les que el pacient
desitja romandre a casa seva el major temps possible, com pot
ser el cas de les persones afectades d'ELA. Es a dir, l'equip es
preocupa pergue el pacient rebi en tot moment 'assistencia que
lical en el lloc adequat.

L'atencié que es presta a través d'aquest servei és individual
i personalitzada a nivell médic, social, emocional i espiritual.
L'equip identifica les necessitats dels pacients i del seu entorn
a través dels professional de les diferents disciplines que
composen cada PADES per tal de poder abordar la situacié de
forma integral.

Com funciona el servei?

L'atencié que realitza el PADES dona suport i complementa
la que ddéna lequip d'atencié primaria. Igualment, treballa en
col-laboracié amb altres serveis com els centres sociosanitaris,
hospitals d'aguts, serveis socials, etc. per poder atendre les
necessitats que poden anar sorgint de forma coordinada i
integral. Per aquest motiu, la quantitat i freqliéncia de visites
que rebra cada pacient dependra del seu estat i de les seves
necessitats.

Els professionals d'aquest servei faran un seguiment de l'estat
del malalt tot establint un calendari de visites programades
segons els objectius que s'hagin establert. Tot i aix0, des de
la primera visita, es facilita un teléfon de contacte per tal que
les families puguin comunicar qualsevol canvi en la situacid i
resoldre qualsevol dubte que es tingui respecte a la cura de la
persona.

En quant a l'horari d'atencid, no és igual per tots els PADES. En
algunes zones es ddna atencid 24 hores al dia, 365 dies l'any.
En altres zones l'atencié és de dilluns a divendres i, en aquests
casos, es facilita el telefon de l‘Area Basica de guardia per poder
continuar el seguiment en caps de setmana i festius.

Quin paper té el pacient?

Es té molt en compte la participacié activa del pacient en el
procés de presa de decisions, aportant en tot moment les
seves preferéncies i valors. Es a dir, es busca que el pacient
guanyi protagonisme en el procés i que pugui gaudir de les
maximes condicions de confort durant el transcurs de la
malaltia.

Per poder-ho aconseguir, el PADES procura resoldre als pacients
i als seus familiars dubtes i angoixes que els puguin sorgir en
relacid a la malaltia.

Quin paper té la familia?

Es interessant remarcar que el plantejament d’aquest servei no
només es dirigeix a 'atencié al pacient, sind també al seu entorn
familiar, a les persones que cuiden. La familia suposara un pilar
fonamental en el procés de cura i es vol donar valor al “cuidar”
(diferenciant-lo del curar) com a objectiu indispensable en el
plantejament de l'actuacié.

Entre les seves funcions, l'equip medic del PADES procurara
controlar la simptomatologia i les molésties que sovint
provoguen tensions en la convivencia familiar.

A més, ensenyara als familiars técniques i pautes d'atencio per
tal de facilitar la cura de la persona i proporcionar seguretat.

En quins moment s’activa el servei amb un pacient d’ELA?

El servei del PADES s'activara a través de qualsevol servei de la
xarxa sanitaria publica en els seglients suposits:

Quan apareix alguna complicacié que necessita una atencio
més continuada de la que es pot realitzar en les visites
a la unitat hospitalaria d'ELA. En aquest cas, el servei es
desactivara quan la situacid torni a estabilitzar-se.

Quan el transport a la unitat d'ELA suposa una gran
complicacio, tot prioritzant la comoditat del pacient.

Quan el pacient no vol continuar amb el tractament i
s'adopten mesures pal:liatives de confort.

Les treballadores socials de la Fundacié estem en constant
comunicacio amb els PADES que atenen a les persones afectades
d'ELA a les seves families de tot el territori. Si teniu algun dubte
sobre el PADES podeu contactar amb el Departament de Treball
Social i us ajudarem en tot el que sigui possible.

Departament de Treball Social de la Fundacio Catalana d’ELA
Miguel Valls.
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Com expliquem el diagnostic d’ELA als infants i adolescents de casa

Pot ser molt dificil parlar de LELA o d'altres Malalties de
Motoneurona. Moltes persones, potser encara estan assimilant el
diagnostic i tenen por de manifestar en excés les seves emocions
davant dels seus fills. A més, no totes les persones que reben
un diagnostic de ELA/MMN experimenten la mateixa progressid
i aixo pot dificultar el saber qué dir i com dir-ho quan la propia
persona que té la malaltia no sap el que li espera. No obstant,
no hem d'oblidar que la malaltia no només afecta a la persona
afectada sind que a la familia també. Es una vivéncia compartida,
gue de manera diferent, tots estem passant. Parlar del que estem
vivint i no convertir la malaltia en un tabu ens ajudara a afrontar-
la millor.

Tendim a sobreprotegir als nostres fills amb la intencié d'evitar-
los el patiment. Per aixo, pot ser que et preguntis si és adequat
informar als teus fills del diagnostic, si has d'utilitzar la paraula
ELA o si amb un “estic malalt” és suficient. També pots dubtar
respecte quin és el millor moment per fer-ho i que dir-los perquée
no s'espantin.

Els vostres fills saben que alguna cosa esta passant, perceben les
vostres emocions, s'adonen que potser Ultimament parleu més
“a soles” i que s'han produit canvis en la dinamica familiar. Si no
els expliguem el perqué de tot aixo, la seva imaginacié omplira
aquest buits amb informacié que no s'ajusti a la realitat, i fins i
tot poden arribar experimentar sentiments de rabia, culpa, por,
confusid.

Com obrir el dialeg?

Parleu del tema. Pot semblar obvi, pero moltes families eviten fer-
ho pensant que linfant no s'adona o ja veu els canvis en el dia a
dia, 0 ja ho ha parlat amb un altra persona.

La primera conversa pot ser tan simple com preguntar-li al nen
o0 jove qué sap. D'aguesta manera, podras indagar allo que sap i
ajustar la informacid i complementar-la si vol saber-ne més.

Es important parlar de la malaltia al poc de rebre el diagnostic,
un cop us sentiu preparats per afrontar aquesta conversa. Avui
dia tant nens com joves tenen accés als mitjans de comunicacio
i a Internet com mai. Malauradament aquest accés no sempre
significa rebre informacioé precisa o presentada de manera que
ells puguin entendre-la. Per aixo, vosaltres com a pares sou

els responsable d'orientar-los i ajustar aquesta informacio de
manera que sigui comprensible i assimilable per ells. Ells també
necessiten posar paraules al que passa i entendre el qué esta
succeint.

No és necessari que aquesta primera conversa sigui llarga
ni profunda. De fet, és una manera d'obrir la porta a futures
converses. El que és important es poder mantenir el dialeg. No
cal parlar constantment del tema, perd podem tenir una actitud
oberta i donar-los la oportunitat de preguntar qualsevol cosa en
el moment que ho necessitin. Els podem treure el tema de tant
en tant, especialment en aquells moments de canvi i explorar
com es senten, ja que poden estar enfadats, confusos o tristos.
Transmetre'ls com ens sentim amb el diagnostic i els canvis que
es van donant al llarg de la malaltia, els servira d'exemple i els
facilitara parlar de les seves propies emocions. Recordeu que sou
el mirall en el que els vostres fills es miren.

Per resumir, les claus per una comunicacié efectiva amb els
infants és proporcionar la informacié de manera clara i consistent.
Es important:

Dir la veritat de forma simple i adaptada a la seva edat.
Assegurar-nos gque entén que no és culpa seva.
Transmetre tranquil-litat ja que sempre hi haura algd que
cuidi d'ell.

Permetre que comparteixin els seus pensaments i
sentiments.

Comunicar els reptes de la pérdua progressiva de la
malaltia a l'entorn proper del nens: escola, tutors, monitors
d'activitats extraescolars del nen/a.

Tot i que cada familia pot desenvolupar les seves propies
estrategies per abordar la malaltia, si teniu qualsevol dificultat
a l'hora d'abordar la situacié us podeu posar en contacte amb
el Departament de Psicologia de la Fundacié Catalana d'ELA
Miguel Valls, el qual pertany al Programa per a 'Atenci¢ integral a
persones amb malalties avancades impulsat per la Fundacio “la
Caixa", i atendrem les vostres inquietuds, necessitats i consultes.

Departament de Psicologia de la Fundacio Catalana d'ELA Miquel
Valls. Equip EAPS-ELA Programa per a [/Atencid integral a persones
amb malalties avancades.

:K Obra Social "la Caixa”
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ACCESSIBILITAT / ADAPTACIO / AUTONOMIA

ESPECIALISTES EN ADAPTACIO DE LA LLAR

Més mobilitat amb
grues de sostre
Comunica llit-cadira-we-dutxa.
Control per comandament

a distancia.

Dutxa 100% plana, sense
graons ni mampares, banys
100% transitables en cadira
de rodes.

Bany 100% accessible

Més control de la llar

Telefon, interfon, televisor,
persianes, llums... Control
de tota la llar en un Unic
comandament a distancia.

-

Autonomia per entrar
i sortir de casa
Automatitzacio de portes,
elevadors, a casa o a I'escala.
Accés també disponible per

control remot.

INFORMA'T! Projectes personalitzats. Experts en solucions per a cada discapacitat. T'assessorem en |'obtencio d’ajudes i subvencions.

Demana’ns pressunost sense commonromis

info@adom-autonomia.com

t. 900103 371
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Jornada de voluntariat de la Fundacié Catalana d’ELA
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Moment de la Jornada de voluntariat de la FCEMV.

El dimecres 5 d'octubre va tenir lloc la Jornada anual de
Voluntariat que lentitat organitza cada any, igual que els
darrers anys va ser telematica per poder facilitar la participacio
degut a la dispersié geografica dels voluntaris.

La Jornada pretenia fomentar la relacié entre els voluntaris
i els professionals que treballen a l'entitat, crear espais per
explicar les diferents modalitats de voluntariat que tenim,
compartir experiencies, coneixements i idees dels propis
voluntaris i voluntaries, aixi com reconéixer la tasca que
realitzen.

Aquesta jornada va comencgar a les 18h amb una benvinguda
per part de la Laura Gonzalez, Directora Assistencial de la
Fundacio, va explicar que significa per l'entitat el projecte
de voluntariat i la importancia dels voluntaris a la nostra

entitat.

A continuacid va ser el torn de Tatiana Gubert, Responsable
del Voluntariat, per explicar les diferents linies de voluntariat

FES-TE
VOLUNTARI/A
DE LA

gue tenim i va donar pas als voluntaris/aries per presentar-se
i explicar les seves experiencies en el voluntariat.

| per acabar, les psicologues de la Fundacid, la Sandra Blavi
i la Montse Gimenez, van realitzar un taller titulat “Construim
entre tot@s la formacid inicial”, on es va treballar la proposta
de formacié inicial adrecada a les persones voluntaries a
través de la participacié de les persones assistents, les quals
van aportar idees per crear el pla de formacié que rebran els
voluntaris de la Fundacio.

Des de la Fundacié estem molt satisfets d'aquesta jornada
ja que per a nosaltres els voluntaris i voluntaries sén molt
importants per seguir lluitant i continuar acompanyant,
ajudant i donant suport a les persones afectades d'ELA i les
seves families.

A tots ells moltes gracies per participar-hi i per voler formar
part de la Fundacio, esperem poder veure-us ben aviat altre
cop.

MIQUEL VALLS
FUNDACIO
CATALANA
D'ELA
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Juan Carlos Unzué

Exfutbolista, exentrenador, comentarista esportiu, activista

y persona afectada d’ELA.

“El meu somni és aconseguir que les ajudes publigues arribin 'abans possible i que
cada malalt pugui tenir la vida digna que reivindiqguem. Crec que hem de lluitar per
aixo i jo, almenys mentre pugui i tingui forca, no penso parar.”

Que es el que més t'ha sorpres de la teva experiéncia en el
mon de la ELA?

M'ha sorpres la variabilitat que té la malaltia en quan als
simptomes i a la velocitat de la progressié, i lo diferents que
som les persones quan ens arriba un diagnostic com aquest,
com reaccionem davant aquesta nova situacio.

Quina resposta has rebut de les peticions que has fet a les
diverses administracions publiques?

Les respostes estan sent molt lentes, era un moén que
desconeixia el de la politica en situacions com la que estic
vivint, i realment m’'ha sorprés el pilé de reunions que es
necessiten i el pildé de temps que passa fins a que es prenen
decisions.

Quina creus que és la clau per a que les administracions
publiques siguin més sensibles amb les necessitats de les
persones que tenen ELA i les seves families?

Crec que la clau és tenir visibilitat. Si som visibles, si estem
en els mitjans, primer la gent ens ajudara quan sapiga la crua
realitat d'aquesta malaltia i evidentment aixo fara que els
politics ens tinguin en compte.

Com et sents en relacié a tot el que has aconseguit amb la
teva feina en la lluita contra la ELA?

Primer em sento molt agrait als mitjans de comunicacié
per donar-nos espai i temps per explicar de que es tracta la
malaltia i quina és la situacié de la majoria dels afectats, d'aixo
n'estic molt content.

A partir d'aquf, el treball és en equip on cada un, comencgant
per vosaltres les associacions i fundacions que porteu temps
en la causa, tenim que sumar i millorar el dia a dia de cada un
dels afectats, especialment dels més necessitats.

Queé t'agradaria aconseguir? Quins son els teus maxims? |l els
teus minims?

El meu somni és aconseguir que les ajudes arribin l'abans

possible i que cada malalt pugui tenir la vida digna que
reivindiqguem. Crec que hem de lluitar per aixo i jo, almenys
mentre pugui i tingui for¢a, no penso parar.

Com estas afrontant la malaltia? Que t'ajuda? Que et fa
retrocedir?

La malaltia no s'atura i segueix el seu cami, em va debilitant i
limitant sobre tot lo que esta relacionat amb la mobilitat, pero
mentalment segueixo estan fort. M'ajuda seguir sentint-me Util
d'una manera molt diferent a com ho he estat la resta de la
meva vida, perd molt satisfactoria.

“La clau és tenir visibilitat. Si
som visibles, si estem en els
mitjans, primer la gent ens
ajudara quan sapiga la crua
realitat d’'aquesta malaltia i
evidentment aixo fara que els
politics ens tinguin en compte.”

Ser tan actiu en la reivindicacid dels drets de les persones
afectades d’ELA t'ajuda a suportar millor la malaltia?

Sens dubte m'ajuda el poder seguir reivindicant i sentint
gue puc donar i ajudar a aquesta causa i sobretot als meus
companys de malaltia.

Jocrec que tots podem trobar motivacions per seguir endavant
i sentir-nos bé tot i les limitacions que ens provoca la ELA.
A vegades costa temps i esfor¢ mental, pero es pot si som
perseverants.

el GEST - any 2022-23

Com creus que ho viu la teva familia? Com estan portant la
malaltia ells?

Sento que la meva familia esta més unida que mai i aixo
m’'omple d'orgull. Sento que sijo estic fort sobretot mentalment,
ells ho portaran millor i aixo és una motivacié per mi cada dia
guan em desperto.

Quin missatge donaries a totes les persones afectades d’'ELA?
| a les seves families? | als professionals que les atenen?

Primer, que acceptin una cosa que ni podem controlar ni podem
canviar, el nostre diagnostic d'ELA. Segon, que aprofitin aquesta
prorroga que ens ha donat la vida per gaudir d'una manera
molt diferent de coses que potser abans no haviem valorat
i son essencials. Als familiars, que recolzin evidentment a
la persona que pateix ELA i que la cuidin lo millor possible.
Als professionals els demano que tinguin la maxima empatia
possible amb els seus pacients.

Vull aprofitar per enviar i transmetre la meva admiracié a totes
les persones que ens ajudeu i que cuideu de nosaltres en el dia
a dia. | a les meves companyes i companys els envio tots els
meus anims i tota la meva for¢a per seguir endavant tot i totes
les limitacions que ens genera la malaltia.

“Jo crec que tots podem

trobar motivacions per seguir
endavant i sentir-nos bé tot i
les limitacions que ens provoca
VELA. A vegades costa temps

i esfor¢ mental, pero es pot si
som perseverants.”
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Anais Sanchez
Treballadora social de la
Fundacié Catalana d’ELA
Miquel Valls

“Participo d'un projecte amb molt
de cor i que ajuda millorar la qua-
litat de vida de moltes persones.
A més, comptem amb un equip
professional i voluntari increible,
gue creu i es fa seu aquest pro-
jecte, i aixo és molt important.”

“La Fundacio, per a mi,

no és tan sols una feina.

Es un filosofia de treball,

de dedicacio, d’esforg, de
superacio i de recompensa
personal i professional. Es una
familia que treballa unida per
millorar la vida dels altres.”

el GEST - any 2022-23

Queé és per tu la Fundacié Catalana d’'ELA Miquel Valls?

Gran part de la meva trajectoria professional ha estat al
tercer sector i aix0 no ha estat una casualitat. Crec que
sempre he buscat sentir que treballo per una causa i que
som un motor de canvi. Es per aquest motiu que vaig aterrar
a la Fundacio.

Encara recordo la meva primera entrevista amb [Esther
(directora de la fundacid) i la Laura (directora assistencial). En
aquesta, la manera en que parlaven del projecte, els valors,
U'equip i les families van fer que m'enamorés de l'entitat abans
de saber, tan se vol, que volien comptar amb mi.

Aixi doncs, la Fundacid, per a mi, no és tan sols una feina. Es
un filosofia de treball, de dedicacid, d'esforg, de superacié i de
recompensa personal i professional. Es una familia que treballa
unida per millorar la vida dels altres.

Queé suposa per tu treballar amb les persones afectades d’'ELA
i les seves families?

En poc temps fara quatre anys que formo part de la Fundacio i,
tot i ser una feina que pot ser molt dura en alguns moments, la
satisfaccid i felicitat que em produeix treballar directament amb
els/les pacients i les seves families, és indescriptible.

Participo d'un projecte amb molt de cor i que ajuda millorar
la qualitat de vida de moltes persones. A més, comptem amb
un equip professional i voluntari increible, que creu i es fa seu
aquest projecte, i aixo és molt important.

En la nostra feina, i en la meva professid, intentem posar el
nostre gra de sorra en millorar el dia a dia de les persones
ja sigui acompanyant-les, escoltant-les, donant-li suport en
aspectes burocratics, etc. El que no esperes (o al menys jo no
esperava), és rebre tant a canvi. Les seves paraules d'agraiment,
el seu afecte i la gran lligd de vida que reps, és quelcom que et
dona forces per continuar treballant dia a dia i donar el millor
de tu.

Coneixies U'Esclerosi Lateral Amiotrofica abans de treballar a
la Fundacio?

Uns anys abans d'arribar a la Fundacio, vaig treballar a 'hospital
de neurorehabilitacié Institut Guttmann i vaig tenir l'oportunitat
de coneixer la malaltia de prop.

La meva feina era donar suport i/o orientar a nivell social a les
persones ingressades, a les persones que acudien de manera
ambulatoria o a les que venien a la revisié anual.

Van ser potser una desena de persones amb ELA amb les quals
vaig treballar ja que gran part del temps gque vaig ser alla, vaig
tenir més contacte amb persones amb lesié medul-lar aixi que
encara tenia molt a aprendre quan vaig arribar a la Fundacié.
Per sort, em van facilitar totes les eines necessaries per
formar-me i aprendre tot el que em faltava per saber sobre
la malaltia.
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Quina és la funcio de la Treballadora Social?

La Treballadora Social és, de cara a les families, la figura referent
de l'equip. Ha de ser el punt de suport i referencia alhora de
rebre informacié sobre la malaltia, suport, assessorament sobre
tramits, etc. Pero, sobretot, d’ acompanyament durant tot el
procés de la malaltia.

Nosaltres som les que realitzem el primer contacte i la primera
visita al domicili. Es fa un pla de treball de manera conjunta amb
el/la pacient i la familia on detallarem objectius, necessitats
valorades (depenent de la situacié de cada familia) i estrategies
d'intervencio.

En acabat, si és necessari, es faran les derivacions necessaries
a la resta de professionals de la fundacié o altres serveis i es
mantindra una coordinacié continuada amb aquests o altres
agents externs vinculats a la familia. Les families tenen els
nostres contactes per poder-nos localitzar en qualsevol moment
durant tot el procés i, un cop que l'afectat/da mor, continuem
lacompanyament amb els seus familiars el temps que sigui
necessari.

“L’ELA provoca sensacio de
solitud i desemparament, aixi
com una possible exclusio social
i economica. S’han d’afrontar
canvis drastics en totes les

arees de la vida i aix0 provoca un
impacte emocional que requereix
una adaptacid constant.”

Quina importancia té el Treball Social en les persones
afectades d’ELA?

Es molt dificil per a mi explicar qué fa exactament un/a
treballador/a social ja que la nostra feina és molt abstracta.

El nostre objectiu és que els afectats i les seves families no es
sentin que estan sols en aquesta lluita. Poder-los acompanyar,
escoltar, aconsellar i orientar en tot el cami.

Al llarg de l'evolucié de la malaltia, ens trobem amb
diferents moments que seran importants per 'afrontament
d'aquesta, ja no sols pel propi pacient sind per la seva
familia també.
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L'ELA és una malaltia poc coneguda a nivell social i moltes
vegades també a nivell professional. Provoca sensacié de
solitud i desemparament, aixi com una possible exclusié social
i economica. S'han d'afrontar canvis drastics en totes les arees
de la vida i aixd provoca un impacte emocional que requereix
una adaptacié constant.

Implica grans necessitats en suport técnic i huma i, moltes
vegades, els serveis publics o privats existents no cobreixen les
necessitats reals dels afectats d'ELA.

Es per tot aixd que considero que la tasca de la treballadora
social és tantimportant. Des de la nostra expertesa professional,
podem donar suport i acompanyament en tots els aspectes
abans esmentats.

Explica’ns una mica més en qué consisteix el dia a dia de la
teva feina dins la Fundaci6?

Com ja he esmentat abans, la meva feina esta directament
relacionada amb els afectats i les seves families.

Per una banda, faig seguiment al domicili i acompanyament a
les families d'una area concreta catalana (del Baix Llobregat a
les Terres de I'Ebre i algunes families del Barcelonés).

A més, soc la treballadora social referent de la unitat de
motoneurona ['Hospital Universitari Bellvitge. Alla, visitem
als pacients que acudeixen trimestralment a les visites
interdisciplinars i donem suport als professionals des de cada
una de les nostres especialitats.

Com es pot veure, el meu dia a dia no és gens monoton.
Alguns dies estic voltant per les terres catalanes veient a
les families, altres estic a 'hospital i d'altres estic al despatx
fent gestions més burocratiques, coordinacions, seguiments,
etc. Pero tot amb un mateix objectiu: ajudar a les families
afectades d'ELA.

“El nostre objectiu (com a
Treballadores Socials) és

que els afectats i les seves
families no es sentin que estan
sols en aquesta lluita. Poder-
los acompanyar, escoltar,
aconsellar i orientar en tot el
cami.”
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Els Gestos Solidaris sén activitats que promouen particulars, empreses, entitats o col-lectius per a la sensibilitzacié i/o la captacid Si t'interessa rebre més informacié sobre com pots posar en marxa el teu Gest Solidari, pots posar-te en contacte amb nosaltres
de fons a benefici de la Fundacié Catalana d'ELA Miquel Valls. a través de:
Moltes gracies a tots els que heu organitzat un Gest per UELA i a tots els que hi heu participat d’alguna manera o altra! El nostre web a l'apartat “Fes un Gest per U'ELA".

El correu comunicacio@fundaciomiquelvalls.org.
Us deixem amb les fotografies d’alguns dels Gestos i iniciatives solidaries que hem tingut U'any 2022. 0 el telefon 93.766.59.69.
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Et costa pujar escales? ERANL [T E Y

MIQUEL VALLS
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B Assessorament gratuit
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Omple la butlleta amb les teves dades i fes-nos-la arribar a l'Av. del Turisme
40-42, 08370 de Calella o al correu electronic ela@fundaciémiquelvalls.org.
També pots fer-li una foto i enviar-la per whatsapp al niumero 628192850 o
omplir el formulari directament a 'apartat “Fes-te Col-laborador” del nostre web:
www.fundaciomiquelvalls.org
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- En cas de no voler rebre informacié marqui aquesta casella. |:|

- La seva aportacié desgrava pel tribut de l'IRPF.

- Aquest compromis quedara anul-lat en el moment que el titular del compte ho sol-liciti a la nostra entitat.

Per tal d'estar informats sobre el tractament de dades personals i a la lliure circulacid d'aquestes dades i la normativa estatal vigent, de conformitat amb el Reglament
(UE) 2016/679, de 27 d'abril de 2016, relatiu a la proteccid de les persones fisiques, us informem que podeu entrar al segiient formulari per tenir-ne tota la informacid
i consentir el tractament d'aquestes: http://fundaciomiquelvalls.org/forms/autoritzacio_recollida_dades. Us informem que si no realitzeu aquest consentiment us

farem arribar el formulari per la via que heu realitzat aquesta col-laboracid.
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“El teu espai” és una seccié que la fas tu.

Envia'ns el teu text, relat, historia, manualitat, pintura, fotografia, etc... al correu comunicacio@fundaciomiquelvalls.org i aparei-
xera a les proximes edicions i a les nostres xarxes socials.

En aquest butlleti us volem presentar el text que ha escrit la Inés Lépez sobre la seva experiéncia a les reunions telematiques
del grup de suport de la Fundacié Catalana d’'ELA Miquel Valls al llarg de l'any 2022. Moltes gracies per compartir el teu testi-
moni amb tots nosaltres Inés.

MEMORANDUM D’INES LOPEZ SOBRE LES REUNIONS TELEMATIQUES DEL GRUP DE SUPORT FMQV 2022
Inés Lopez Pérez. Gava, 13/11/2022

Amb aquestes paraules tinc la intencid, si m'ho permeteu, de fer un recull de impressions, sensacions i emocions que les reunions
telematigues del GRUP DE SUPORT FMQV m’han produit. Primerament he de agrair a la Anais de la Fundacié Miquel Valls aquesta
iniciativa que ens ha permeés a alguns familiars de malalts d'ELA posar-nos en contacte. Es aquest contacte el que vull destacar
en les meves paraules: Poder coneixer, compartir i aprendre els diversos elements que comporta l'atencié i la cura d'un malalt
d'ELA. A mi personalment m’'ha servit en concret per obrir la meva ment a altres realitats en relacid als efectes de 'ELA i els
seus impactes sobre les persones que envolten els afectats, algunes de les que aqui he pogut descobrir forca mes colpidores de
les que a mi particularment em pertoquen. Es també a traves d'aquest contacte que les dones (si, dones només, com no!) que
hem participat hem desenvolupat no només un elevat grau d'empatia entre nosaltres, siné que també hem compartit una bona
guantitat d'informacié de primera ma molt Gtil per la nostra feina amb els nostres malalts. També hem pogut assistir a la crua
percepcié de les diferents formes de manifestar-se aquesta cruel malaltia cosa que ens ajuda a estar preparades i a fernos fortes
amb allo que pot esdevenir-se en la evolucié de la malaltia i les possibles manifestacions que poden patir els nostres familiars.
He de dir que al llarg de les sessions en les que, en tot moment m'he sentit molt a gust i totalment integrada, me he adonat que
jo era una participant atipica. Si, ho explico: Totes les meves companyes tenien com afectats d'ELA els seus marits. Jo no, el
Juan Antonio, la persona de la que tinc cura viu sol i jo soc la seva germana. Aquest fet també a estat Gtil doncs ha fet que entre
les diferents converses que teniem, jo pugues aportar una visié diferent, potser, en alguns casos amb un punt més d'objectivitat
en la informacié que les meves companyes podien obtenir del meu cas. Jo he de dir també que he apres molt d'elles perque jo
vaig arribar aqui després de que el meu germa hagués evidenciat un empitjorament que, com totes sabeu, es irreversible, i no
sabent com gestionar-lo. La participacié en el grup em va servir per veure que quan jo em puc trobar afectada o colpejada per
la malaltia del meu germa, aixo no es res comparat amb allo que les meves companyes em feien veure. Elles son un exemple de
dedicacié i valentia, com les admiro! També he de dir que no només les reunions han estat telematiques. Ni tot ha estat tractar els
temes amb la tristor o el pessimisme que es podria pensar amb unes situacions humanes tan delicades. No, que va! També hem
tingut la oportunitat d’aprofundir en el coneixement personal de totes nosaltres fent algunes sortides conjuntes per coneixer-nos
personalment fora de la pantalla. | jo crec que aquestes sortides per prendre un café o simplement quedar a veure'ns, unes vegades
en el poble de una de nosaltres, altres vegades en el poble de altres, han servit per donar-li, no nomes mes autenticitat al nostre
contacte, sin6 que també afegir quelcom molt necessari per totes nosaltres les participants: unes gotetes de relaxament i alegria
que, com algunes manifestavem ens anava molt bé (“Bufff, quin descans!, per fi he sortit de casa sola”, deiem algunes). Aquesta
relacié produida ens va fer reconeixer a totes la voluntat de que, encara que finalitzessin les sessions telematiques, voliem donar
continuitat a aquests moments viscuts, fent possibles noves trobades. | aqui volia jo arribar, al punt on es demostra que aquesta
iniciativa de la Anais i la Fundacié ha estat un éxit. No nomes ha servit d'una ajuda inestimable per les persones que sense estar
malaltes ens veiem afectades per 'ELA, compartint informacid, sentiments, inclis paraules d'anim i ajuda entre les participants,
sind que també ha estat una eina per insuflar un xic d'alegria i humanitat molt necessaries en el ambit en el que totes nosaltres
ens desenvolupem. Aixi doncs felicitar a la Anais i a la Fundacid per aquesta iniciativa i que tant de bo que aquestes paraules
recollides aqui serveixin per ajudar a donar continuitat i estendre aquesta iniciativa arreu com una eina mes en la dura lluita que
tots tenim plantejada contra la cruel ELA. Finalment voldria tenir unes paraules d'agraiment per les meves companyes (les meves
“noies”) perque, malgrat la situacid d'elles, objectivament pitjor que la meva, m'han donat allo que jo buscava, suport, informacié
i empatia, perque que, encara que no ho pensin, jo he rebut molta ajuda i anims per la seva part Una forta abracada a totes les
noies que han participat i moltes gracies a la Anais i a la Fundacié i a tots aquells que han fet possible aquesta experiencia. obriré
el cor ple de noms”".

Edicid i publicacié: Fundacié Catalana d’ELA Miquel Valls, any 2023.

Avinguda del Turisme, 42-44, Calella 08370 (Barcelona) - 93 766 59 69
ela@fundaciomiquelvalls.org - www.fundaciomiquelvalls.org

O © ® @fmiquelvalls
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