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CAMBIO DE IMAGEN CORPORATIVA CON SATISFACCION POR EL PASADO Y ESPERANZA PARA EL FUTURO

Renovamos nuestra imagen para mostrar cdmo nos sentimos

Este 2022 hemos decidido renovar nuestra
imagen, cambiando el logotipo y nuestra
web, ya que queriamos expresar como nos
sentimos con nuestra evolucién como enti-
dad. Después de 17 anos de trabajar cada
dia acompanando a las personas afectadas
de ELA y a sus familiares hemos aprendi-
do mucho, nos hemos profesionalizado y
modernizado. Sentimos que somos una
entidad fuerte, consolidada y que tenemos
mas fuerza que nunca para seguir luchando
por nuestras convicciones. Hemos dejado a
un lado el corazén, pero hemos incorporado
la esfera, ya que seguimos siendo una en-
tidad acogedora y cercana, que acompana-
mos a las personas que sufren ELA en este

EDITORIAL

El 2022 nos ha traido gue-
rray pobreza, pero tam-
bién nos ha puesto en el
mapa de la solidaridad

EL 2022 nos ha traido una crisis bélica con la inva-
sion rusa de Ucrania el mes de febrero. Esta gue-
rra ha descolocado todo el mundo, los refugiados
han sido acogidos en muchos paises europeos
y se les ha dado todo lo que ha estado en nues-
tras manos, pero la guerra también ha conlleva-
do terribles consecuencias para los ciudadanos
de fuera de Ucrania, ja que la crisis energética y
econémica que ha supuesto ha sacudido a toda
la Sociedad, pero sobretodo a las persones mas
vulnerables, como muchas familias donde un
miembro sufre ELA. La subida de las factures
de la luz, el gas, el gasoil, los alimentos, etc., han
presionado ain mas las delicadas economias
familiares, y si ja viven al limite, ara sobreviven
con carencias mucho mas grandes, algunos han
dejado de disfrutar de pequenos placeres que ya
no se pueden permitir, otros han pasado a tener
condiciones de vida indignes. Con todo esto, no
hemos visto ninguna ayuda especifica para estas
familias, ya que la ELA es una enfermedad muy
cara y cuando se dan ayudas solo se contemplan
los ingresos y no los gestos, pero la ELA no deja

Aprobada la propuesta
de ley sobre la ELA.

de ser una enfermedad carisima para las fami-
lias i baratisima para la administracion publica
que no aporta recursos especificos haciendo que
todo recaiga sobre las familias. Por eso, muchas
personas afectadas de ELA electrodependientes
no han recibido ayudas, ya que los baremos de
ingresos minimos no contemplan si sufres una
enfermedad tan cara, que te obliga a pagar cuida-
dores privados y a comprar una serie de ayudas
técnicas de un coste desorbitado. Des de la Fun-
dacion hemos seguido acompanando cada dia a
todas las personas afectadas, poniendo el foco en
aquellas mas vulnerables, y hemos transmitido y
reivindicado a la administracién publica esta te-
rrible situacion para exigir una solucion.

Una buena noticia ha sido la aprobacion de la
propuesta de ley ELA en el Congreso de los Di-
putados el dia 8 de marzo. Es un primer gran
paso, pero de momento sin nada concretado. Es
una oportunidad para el colectivo de ELA para
conseguir mejoras en las ayudas que hoy son
tan escasas, y por eso des de CONELA (Confede-
racion de asociaciones de ELA de Espana) esta-
mos trabajando con el gobierno para conseguir
todas las mejoras que necesitamos para que las
familias afectadas de ELA puedan conseguir una
vida digna.

Asi que el 2022 ha sido un afo inolvidable, por

cosas duras como ya he dicho, pero también
ha habido un antes y un después gracias a uno

AHORA, la cancion solida-
ria de Miki Nufez.

terrible camino. Un camino representado
con la letra L que también refleja la soli-
daridad del lazo a favor de la lucha contra
la ELA. No hemos querido dejar de lado el
color verde, porque somos los mismos de
siempre y mantenemos nuestros valores,
pero hemos buscado una nueva tipografia
para que se vea gue nos hemos moderni-
zado. Seguimos manteniendo el nombre de
Miguel Valls porgue es la persona afectada
de ELA que motivo a nuestro fundador, su
hijo, a crear nuestra entidad, pero le damos
mas fuerza a ser la Fundacién Catalana de
ELA porque somos la entidad referente en
ELA de Cataluna. Ahora, siempre y mas que
nunca, estamos aqui para vencer la ELA.

de los mejores embajadores que jamas hemos
tenido, Juna Carlos Unzué. El no ha parado de
hacer acciones para dar a conocer la situacion
de nuestro colectivo, nos ha puesto en boca de
todos, sobre todo con el partido por la ELA entre
el FCBy el Manchester City en el mes de agosto.
Esta accidn consiguidé una recaudacion sin pre-
cedentes para la investigacion de la enferme-
dad, 4.362.872¢€, con los que se avanzara acele-
radamente en el conocimiento del tratamiento o
de la cura de la enfermedad. Nunca tendremos
suficientes palabras para agradecer a Juan Car-
los su esfuerzo por todos los que sufren la en-
fermedad. jGracias!

Finalmente, el 2022 también ha sido un afo de
cambio de imagen, hemos renovado la web y he-
mos cambiado nuestro logotipo. Con este cambio
queriamos simbolizar como nos sentimos des
de la Fundacién, nos sentimos una entidad con-
solidada, fuerte, que ya ha pasado por muchas
experiencias y que no dejara de luchar por sus
convicciones. jAhora, como

siempre y mas que nunca,
estamos aqui para vencer
la ELA!

Esther Sellés Llauger
Directora General
de la FCEMV

Barcelona acogera el
ENCALS 2023.
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Aprobada la propuesta de ley sobre la
ELA en el Congreso de los Diputados

» ase.

El martes 8 de marzo, se aprobd por una-
nimidad de todos los partidos politicos del
Congreso de los Diputados la propuesta
de Ley sobre la ELA, lo cual suponia el
inicio de su tramitacién parlamentaria.
Esta es un paso mas para garantizar que
todas las personas afectadas de ELA,
asi como sus familias, puedan acceder
a ayudas, reconocimientos, recursos vy
cuidados necesarios para tener la mejor
calidad de vida posible.

Mas en concreto, la ley expone que las
personas gue tengan un diagnéstico de
ELA/EMN se les reconocerd el 33% de
grado de discapacidad de forma auto-
matica, de esta forma se podra acceder

Fundacion ONCE

para la cooperacion e integracion social
de personas con discapacidad

colabora en la financiacién
de este boletin

El Congreso de los diputados aprové la propuesta por unanimidad.

o

a la cartera de recursos y servicios es-
pecializados que ofrece este grado de
manera inmediata. El escrito también
contempla el acceso al bono social si la
persona afectada utiliza ventilacién me-
canica (tanto invasiva como no invasiva),
asi como el acceso a distintos servicios
especificos a domicilio segun sus nece-
sidades, entre otras cosas. El objetivo es
agilizar los procesos burocraticos para
otorgar ayudas y prestaciones a las per-
sonas dependientes, por eso la iniciativa
también plantea la aplicacién de medidas
para otras personas diagnosticadas de
enfermedades crénicas, neurodegenera-
tivas y autoinmunes.

Esta ley es un gran paso por el recono-
cimiento y visibilidad de las personas
afectadas de ELA y sus familias, asi como
para que éstas puedan acceder, en todo
el estado espanol, a una atencién especi-
fica, especializada e igual que les ayude a
tener una vida de calidad y digna.

El 9 de setiembre se constituydé un gru-
po de trabajo de la Comunidad de ELA, el
cual estd formado por tres ministerios
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(Sanidad, Derechos Sociales y Inclusidn,
Seguridad Social y Migraciones) y repre-
sentantes de ConELA, de la cual nuestra
fundacién forma parte. Este grupo pre-
tende dar respuesta a las necesidades
especificas de las personas que sufren
ELA mientras se redacta la ley en el Par-
lamento. La ultima reunion tuvo lugar el
pasado 28 de noviembre, donde aln no
se especificdé ninguna respuesta a las
necesidades expuestas de las personas
con ELA, de momento se ha conseguido
agilizar el tramite del baremo de disca-
pacidad y se han expuesto las necesi-
dades a resolver, como la necesidad de
crear plazas residenciales para personas
afectadas de ELA, la necesidad de tener
atencién experta en la enfermedad de
forma continuada y de capacitar a los
cuidadores profesionales, asi como que
se contrarresten las reducciones en las
cotizaciones para la jubilacién derivadas
de las bajas por enfermedad, entre otras.

Restamos a la espera de que se continte
avanzando con las negociaciones y se
vayan concretando las respuestas a las
necesidades planteadas.

Se crea el protocolo para agilizar las valoraciones
de la incapacidad laboral, grado de dependencia
y discapacidad para las personas afectadas de ELA

Los Departamentos de Salut y el de
Drechos Sociales de la Generalitat de
Catalunya crean el protocolo Unico para
la agilizacion de la valoracion tanto de
la incapacidad, para la realizacion de
la actividad laboral, como del grado de
dependencia y el de discapacidad, asi
como para la elaboracion del Programa
Individual de Atencion (PIA) que mejor se
adapte a las necesidades de las perso-
nas afectadas de ELA/EMN.

Para que la efectividad de este documento
llegue a su objetivo principal, acelerar las
valoraciones, se han implicado de los res-
pectivos Departamentos, el Institut Catala
d'Avaluacions Médiques (ICAM) y la Direc-
ci6 General de lAutonomia Personal y la
Discapacidad, los cuales han designado
cada uno una persona de contacto cono-
cedora de este protocolo para que prio-
ricen estas solicitudes y hagan un segui-
miento esmerado para designar lo antes
posible qué tipo de incapacidad laboral,
grado de dependencia y de discapacidad
es mas favorable para cada persona con
un diagnostico de ELA/EMN.

La Fundacién Catalana de ELA Miguel
Valls también forma parte de este pro-
tocolo puesto que podra presentar las
solicitudes de las personas afectadas
atendidas por la entidad que no estén
trabajando y que en consecuencia no se

pueden tramitar directamente desde el
Institut Catala d'Avaluacions Mediques
(ICAM). Ademds, desde la Fundacion
también nos aseguraremos de que este
protocolo llegue a todas las Unidades
especializadas de ELA/EMN de los hos-
pitales de referencia, al resto de hospi-
tales que puedan atender esta patologia,
a centros de atencién primaria, asi como
a Servicios Sociales y cualquier recurso
de la red publica o privada que puedan
necesitar las personas afectadas.
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Este protocolo ha sido posible gracias a los
encuentros y entendimiento de todos los
Departamentos implicados, la Fundacién
Catalana de ELA Miquel Valls, la diputada
del Congreso Pilar Calvo, asi como también
ha tenido una intervencion muy relevante
el exfutbolista y afectado de ELA Juan Car-
los Unzué. Todos hemos trabajado para que
este documento sea el mejor posible y se
haga efectivo desde ese momento, ayudan-
do asf a todas las personas y familias afec-
tadas de ELA de toda Catalunya.

De izquierda a derecha y de arriba abajo: Esther Sellés, Directora General Fundacion Catalana de ELA
Miguel Valls, Pilar Calvo, Diputada Congreso de los Diputados, Maria Elorza, esposa Juan Carlos Unzué,
Montserrat Vilella, Directora General de la Autonomia Personal y la Discapacidad, Azuzena Carranzo,
Directora General de Ordenacion y Regulacion Sanitaria, y J. Carlos Unzué, exfutbolista y afectado de ELA.

Encuentro anual dirigido
a los profesionales de los
distintos equipos EAPS
de Espafia y Portugal

El pasado 19 de octubre, se celebrd en
Caixaforum de Valencia la Jornada anual
de todos los equipos EAPS de Espana y
Portugal del Programa para la atencion
Integral a personas con enfermedades
avanzadas de la Fundacion “la Caixa”. Bajo
el titulo “Incorporando la Mirada sistémica

en la atencién integral’, las psicoélogas de
la Fundacion pudieron estar presentes en
las diversas presentaciones, todas ellas
aportando herramientas y conocimientos
para un mejor acompanamiento asisten-
cial. Este ano se ha podido recuperar la
presencialidad de la jornada después de
dos anos que fueran online a causa de
la pandemia. Las psicélogas de la Fun-
dacién valoran muy positivamente estos
encuentros ya que es una forma de poder
compartir experiencias ideas y aprendi-
zajes y poder inspirarse en nuevas mane-
ras de atender desde una mirada integral

a las personas con enfermedades avan-
zadas.

< Fundaciénla Caixa”
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Nuestras psicélogas presentes en el encuentro.
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AHORA, la canciéon de Miki Nuanez y Jordi Cubino
para dar tiempo a las personas afectadas de ELA
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DE MIKINUNEZ PERMILLORAR ELTEMPS DELS MALALTS AMB ELA

Miki Nifiez haciendo el Gesto por la ELA. / Miki Nifiez y Jordi Cubino mientras grababan la cancién solidaria.

El cantante Miki Nunez, el compositor y
productor Jordi Cubino y un grupo de per-
sonas voluntarias muy sensibilizadas con
la ELA han creado la cancion "ARA/AHO-
RA" para apoyar a las personas afectadas
de ELA y sus familias.

La cancion lleva por titulo AHORA y es un

Actualizacion del proyecto
de telemedicina LINKELA

Como ya os informamos, las Unidades de
ELA del Hospital de Bellvitge y del Hospi-
tal del Mar junto con nuestra Fundacién
en los Ultimos anos estamos trabajando
un proyecto de telemedicina. El proyecto
va avanzando aun y las dificultades de fi-
nanciacion, y queremos poneros al dia de
como estd actualmente. LINKELA es una
aplicacion mavil para personas afectadas
da ELA y otras enfermedades de la moto-
neurona, que quiere llevar un seguimiento
de la evolucién de los sintomas que pre-
senta la enfermedad, asi como acercar
a los profesionales sanitarios y sociales
especializados a la persona afectada y a
su familia. La aplicacion permite pasar un

canto al tiempo. Un “carpe diem” actuali-
zado que pretende llenar de energia a las
personas y familias que viven con la ELA.
Quiere animar a los oyentes y espectado-
res a dar tiempo de calidad a las perso-
nas afectadas haciendo una donacion a la
Fundacion Catalana de ELA Miguel Valls
a través de Bizum en el 02621. Con esta

abanico de tests para medir la evolucion
de los sintomas fisicos y emocionales
del paciente, asi como la sobrecarga del
cuidador, también permite colgar todas
las pruebas médicas e informes sociales,
y dispone de un sistema de mensajeria,
de videoconferencia, de citacién del pa-
ciente, de recordatorio de la toma de la
medicacién, entre otras cosas. El objeti-
vo principal es mejorar la calidad de vida
del paciente y de su entorno, facilitando
la comunicacion del paciente con sus re-
ferentes especialistas, detectando si el
paciente empeora para poder actuar en
consecuencia, asi como si el paciente esta
estable evitar que haga desplazamientos
innecesarios al hospital. Pero también
permite recoger una serie de datos e indi-
cadores que nos sirven para conocer me-
jor la enfermedad y por lo tanto ayudan en

aportacién se estard dando tiempo de
acompanamiento profesional, de atencién
psicolégica y de asistencia domiciliaria a
los afectados y afectadas que conviven
con esta enfermedad.

iYa podéis ver el videoclip de "AHORA" en
nuestro canal YouTube.

la investigacion de esta.

Actualmente la falta de recursos no nos
permite utilizar todas las funciones de la
aplicacién y exprimir todas sus potencia-
lidades. Tenemos 44 pacientes activos en
la aplicacién, los cuales pasan los tests
mas relevantes en cuanto a la evolucion
de los sintomas de la enfermedad para
detectar empeoramientos y poderlos
atender en el momento adecuado. Los
pacientes y los médicos estan adoptan-
do la telemedicina como una herramien-
ta complementaria de seguimiento, pero
aun nos queda mucho camino para que
LINKELA pueda ayudar a las personas
afectadas de ELA y sus familias tal y
como sabemos que lo puede hacer. Es-
peramos que este ano 2023 nos traiga
mejoras significativas en el proyecto.
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Reactivamos el proyecto de grupos de ayuda mutua

El papel de las personas cuidadoras es muy importante en el proceso de enfermedad.

Este ano 2022 conseguimos reactivar el
proyecto de grupos de ayuda mutua para
familiares/cuidadores, que hace unos
anos tuvimos que dejar de trabajar por
falta de financiacién. El papel de las per-
sonas cuidadoras es muy importanet para
acompanar en el proceso de la enferme-
dad a las personas afectadas, ademas el
cuidador también sufre los efectos de esta
devastadora enfermedad y requiere de
apoyo, por esto la Fundacién siempre se
ha dirigido tanto a las personas diagnosti-
cadas de ELA como a sus familiares y cui-
dadores. Los grupos de ayuda mutua son
una excelente herramienta para paliar la
sobrecarga de las personas cuidadoras,

ya que estas disponen de un espacio de
apoyo y acompafamiento con personas
gue viven las mismas dificultades, en un
clima de confianza y seguridad, pueden
hablar de esos temas que les preocupan,
asi como de las dificultades del dia a dia
y las estrategias que utilizan para supe-
rarlas. El objetivo principal de los grupos
es mejorar la calidad de vida tanto de las
personas cuidadoras como de las perso-
nas afectadas que cuidan, a través de la
reduccién de la sobrecarga emocional, la
promocién del autocuidado, la adquisicion
de herramientas para poderse comunicar
mejor con la persona que cuidan, el apoyo
para sobrellevar las pérdidas continuadas

que genera la enfermedad y la creacién
de una red de apoyo.

Debido a la dispersién geografica y a las
dificultades de las personas cuidadoras
para desplazarse y estar mucho tiempo
fuera del domicilio, se propuso hacer seis
sesiones a través de videoconferencia, y
se hicieron tres grupos formados por en-
tre cuatro y seis personas cuidadoras y
conducidos por una trabajadora social de
la Fundacion, también se realizaron en-
cuentros presenciales cuando fue posible
para terminar de establecer el vinculo.

La experiencia ha sido un éxito, las
personas que han participado nos han
transmitido que les ha sido de gran uti-
lidad poder compartir sus experiencias
y conocimientos con otras personas que
estaban pasando una situacién similar a
la suya, y que el vinculo que se ha creado
entre estas ha sido y continuard siendo
un punto de apoyo dentro de lo que con-
lleva afrontar una enfermedad como la
ELA como cuidador.

Animamos a todas las personas cuida-
doras/familiares a participar de esta ini-
ciativa, solo lo tenéis que comentar con
vuestra trabajadora social referente en
la Fundacion.

Partido FC Barcelona vs Manchester City por la ELA

El pasado 24 de agost se celebrd en el
Camp Nou el partido amistoso entre el
FC Barcelona y el Manchester City para
recaudar fondos para la investigacion de
la ELA.

Este partido, iniciativa de Juan Carlos
Unzué que hace mas de dos anos fue
diagnosticado de esta enfermedad, aco-
gi6 91.062 espectadores y una audien-
cia impresionante de 1.300.000 perso-
nas. El resultado de la solidaridad de
esta iniciativa se tradujo en unos impre-
sionantes 4.362.872€ que iran destina-
dos a la investigacion de la enfermedad.
Los fondos recaudados seran gestiona-
dos por la Fundacién Luzon, la cual se

quedarad un 10% para poder hacerlo, y
con la colaboracion de la Fundacién La
Caixa, la Fundacién Ramon Areces y el
Instituto Nacional de Salut Carlos IlI, han
disenado un plan para distribuirlos. La
investigacién bdsica recibird un 60%,
distribuido en 15 ayudas de 160.000€
repartidos durante 3 anos que llevaran
el nombre de Beques Unzué-Luzén-
Areces. El 40% restante ird destinado a
financiar ensayos clinicos en hospitales
espanoles por valor de 180.000€ cada
uno a través del consorcio europeo TRI-
CALS.

Unzué celebroé y agradecio la respuesta
de la gente y el apoyo de los dos clubs

INGRAN Pnﬂlllvlnnnlﬁnlnﬂlni{ s
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néfic lmpulsnlpuJuan Carlos
s Unzué

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

La cifra de la recaptacion fue impresionante.

sin los cuales todo esto no hubiese sido
posible. Gracias a esta recaudacion esta-
mos una poco mas cerca de encontrar el
tratamiento o la cura de la ELA.
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La Fundacidn participa del Observatorio de la Muerte
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La Fundacién Catalana de ELA Miquel Valls presente en la jornada del Observatorio de la Muerte.

El ano 2017 el Parlamento de Catalunya
insta al Gobierno a crear el Observatorio
de la Muerte en el marco del Observatorio
del Sistema de Salud de Catalunya, para
recoger todos los datos relacionados con
como morimos los catalanes, y asi poder
extraer conclusiones y hacer propuestas
de mejora. EL AQUAS (Agencia de Calidad
y Evaluacién Sanitarias de Catalunya) es
quien aporta la infraestructuray el apoyo
administrativo, técnico y logistico nece-

sario para llevar a cabo su actividad.

El Observatorio de la Muerte constitu-
ye, asi mismo, un forum de analisis, re-
flexion, debate, participacion y propuesta
de actuacion en las materias relaciona-
das con el proceso de muerte en Cata-
lunya y tiene entre sus finalidades la de
promover la comunicacién y el intercam-
bio entre los operadores y los organis-
mos e instituciones implicadas en esta

materia.

A través de la participacion en el Conse-
jo Consultivo del Paciente de Catalunya,
la Fundacién ha podido colaborar con el
Observatorio a través de aportar nuestra
opinidn, vision, y testimonios directos de
personas afectadas de ELA y sus per-
sonas cuidadoras, al estudio cualitativo
para conocer qué es una buena muerte
gue ha llevado a cabo el Observatorio a
través del AQUAS. Este estudio busca-
ba elaborar un informe sobre opiniones,
experiencias y vivencias de pacientes,
familiares y voluntarios en el sistema de
salud catalan, para aportar una aproxi-
macion a lo que se considera una buena
muerte, cuales son los elementos clave,
y las dificultades para llegar a esta, asf
como refelxionar sobre las necesidades
no cubiertas.

Este informe ha sido publicado y se pue-
de consultar en: https://observatorisalut.
gencat.cat/ca/observatori_mort/estudi-
de-la-bona-mort/

Leyendas del Girona FCy del Barca uniendo fuerzas contra la ELA

El 16 de enero el Montilivi acogio la edi-
cion2022 del Trofeo Costa Brava, este ano
con caracter solidario y un protagonista
muy querido en ambos Clubs; Juan Car-
los Unzué. El partido enfrentd a “Leyen-
das del Girona FC” con “Bar¢a Legends”.
Estos equipos estuvieron integrados por
exfutbolistas que ya forman parte del
imaginario colectivo de las aficiones de
los dos Clubs catalanes. Nombres blau-
granas coma Guillermo Amor, Sergi Bar-
juan, Goikoetxea, Miquel Angel Nadal o
Rafa Marquez y blanquirojos legendarios
como Jandro, Migue, Matamala, Jose o
Richy, nos acompanaron sobre el césped.

El Trofeo Costa Brava tubo un doble ob-
jetivo, dar visibilidad a la ELA (Esclerosis
Lateral Amiotréfica) siguiendo el ejemplo
gue da cada dia una persona que la su-
fre, Juan Carlos Unzué, y sobretodo, re-
caudar fondos para entre todos ayudar
a combatir esta cruel enfermedad. Asi,

44¢é TROFEU COSTA BRAVA SOLIDARI

HOMENATGE A JUAN CARLOS UNZUE PER LA LLUITA CONTRA LELA ESTRELLA

ARCA LEGENDS (f

DIUMENGE 16 DE GENER - 12:00H
ESTADI MONTILIVI

Cartel del partido solidario con algunos de los cracks participantes.

toda la recaudacion, tanto de la venta de
entradas como de otras formas de apor-
tacion, fueron destinadas a la Fundacién
Catalana de ELA Miquel Valls por deseo
del mismo Unzué.

Des que Juan Carlos Unzué hizo publica
su enfermedad, se ha convertido en un
ejemplo en la lucha contra la ELA y es

por eso que el Girona FC se sumé a su
causa, no solo por el compromiso moral
gue se debe mostrar en cualquier ayuda
solidaria, sino también porqué su ultima
etapa como entrenador fue precisamen-
te en Montilivi. De la misma forma, el FC
Barcelona, des del primer instante, mos-
tro su implicacion y colaboracion desin-
teresada.
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21 de junio, jornada del dia internacional de la ELA

FUNDACIO CATALANA
D'ESCLEROSI LATERAL AMIOTROFICA

_ MIQUEL VALLS

Imagen del cartel de la Jornada con los logotipos de los entes participantes y de los colaboradores.

Como cada ano, el dia 21 de junio orga-
nizamos la jornada del dia mundial de
la ELA, este ano lo hicimos el mismo dia
21 en el Auditorio del Caixa Férum vy tu-
vimos el honor de que fuese inaugurada
por una mesa de bienvenida formada por
el Hble. Josep Maria Argimon, Conseje-
ro de Salud de la Generalitat de Catalu-
na en ese momento, la Sra. Iciar Ancizu,
representante del Programa de atencién
integral a personas con enfermedades
avanzadas de la Fundacioén La Caixa, y el
Sr. Enric Maria Valls, nuestro Presidente.
También fue muy especial contar con el
periodista Xavier Torres como presenta-
dor, una gran persona y profesional que
en los ultimos anos se ha implicado en la
causay nos apoya en todo lo que esta en
Sus manos.

Mds que nunca, la jornada fue una
muestra de la coordinaciéon y el traba-
jo en equipo entre diferentes Unidades
de ELA, personas voluntarias, personas
afectadas y nuestra Fundacién, todos
convencidos que la suma de nuestros
esfuerzos es el camino para vencer la
enfermedad. Fuimos organizadores de
la jornada las Unidades Funcionales de
ELA y Enfermedad de la Motoneurona
del Hospital de Bellvitge, el Hospital del
Mar, el Hospital de la Vall d'Hebrén y el
Hospital de Sant Pau, y la Fundacién Ca-
talana de ELA Miquel Valls. Nuestra in-
tencion era tratar algunos de los aspec-
tos clave en el abordaje actual de la ELA
y dar visibilidad a la enfermedad y la
situacion de los que la sufren, a través
de la participaciéon de expertos, profe-
sionales relacionados con la investiga-

cion, los ensayos clinicos, la genética, la
cura del paciente y la captacién de fon-
dos, asi como de voluntarios, afectados
y familiares.

Estamos muy satisfechos de la muestra
de coordinacién y trabajo colaborativo
gue se dio en la jornada, ya que se evi-
dencio que cada uno de nosotros tene-
mos un papel muy importante en esta
luchay que si sumamos llegaremos mas
lejos. Nuestro vinculo es fuerte y segui-
remos trabajando para que sea asi.

En la primera parte se expuso el estado
de los ensayos clinicos en relacién con
la enfermedad, asi como la relevancia de
los estudios genéticos, destacando la im-
portancia de la participacion de los pa-
cientes para poder avanzar en el cono-
cimiento de la enfermedad y por lo tanto
en el camino hacia la cura o tratamiento
de esta. Para profundizar en la genética
se hizo una exposicién de los conceptos
clave, y después una mesa rodona mo-
derada por el Dr. Bernabé Robles, miem-
bro de la Comisién Permanente del Co-
mité de Bioética de Catalunya, donde se
puse en relieve la necesidad del apoyo
de los genetistas en las Unidades de ELA
parainformar a las personas afectadasy
a sus familiares de la mejor manera po-
sible, ya que se debe tener muy presenta
el impacto emocional que puede suponer
para una familia recibir este tipo de in-
formacién que no es facil de explicar ni
de comprender.

En la media parte, antes del descanso
des de la Fundacioén tuvimos el placer de

|‘m“ Bellvitge
! Fospra Cawerster

poder avanzar la primicia de la campa-
na Ahora, una campana creada por dos
voluntarios de la Fundacién, en Dalmau
y Guillem, que consiste en una cancién
que explica lo que hace la Fundacién, dar
tiempo de calidad, a través de un himno
para las personas afectadas de ELA que
quiere invitar a disfrutar del momento,
una cancion compuesta por Jordi Cubi-
no, e interpretada por Miki Nunez, que se
dedicé especialmente a lldefons Oliveras
y a Juan Carlos Unzué, dos personas
afectadas que han sido la inspiracion de
todos los que han colaborado con esta
campana.

En la segunda parte de la jornada se tra-
taron aspectos mas practicos de la en-
fermedad, como las curas especializadas
tan necesarias para las personas afecta-
das de ELA y sus familias, se hablé de
la ventilacion mecanica, la alimentacidn,
la cura de la piel, la higiene, la comuni-
cacion, entre otras cosas. También se
tratd la importancia de las campanas de
comunicacion y de captacién de fondos
para la investigaciéon de la enfermedad.
Irene Borras, experta en comunicacién y
captaciéon de fondos, moderd una mesa
rodona formada por diferentes personas
gue explicaron las acciones que han lle-
vado a término en este sentido.

Fue un dia muy especial donde todos
cargamos pilas para seguir luchando.

Si queréis podéis ver la grabacién de la
jornada en nuestro canal de YouTube:
https://www.youtube.com/user/FUNDMI-
QUELVALLS/videos
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Ha nacido ConELA, la
Confederacion Nacional
de Entidades de ELA

conELA

Eljueves 7 de abril tuvo lugar en Madrid la
firma del acta de constitucion de ConELA,
la Confederacion Nacional de Entidades de
ELA. Esta nueva agrupacién nacional, que
engloba la mayoria de asociaciones, funda-
ciones, grupos de accién y/o profesionales
protectores de personas afectadas de Es-
clerosis Lateral Amiotrdfica, tiene como ob-
jetivo principal convertirse en la voz de toda
la comunidad de la ELA, asi como lograr la
equidad del tratamiento y la atencién inte-
gral y especializada para todas las perso-
nas diagnosticadas en nuestro pais.

La Confederacion Nacional de Entidades de
ELA nace con el propdsito de:
Servir como nexo de union entre las
distintas fundaciones, asociaciones y
grupos de accion.

Lograr la equidad de atencion socio-
sanitaria de los enfermos y afectados
a nivel nacional.

Conseguir una atencién integral
centrada y personalizada en los
aspectos psicosociales, médicos y
sanitarios.

Promover la  investigacién, la
transferencia de conocimiento
especializado sobre la ELA y la
practica basada en la evidencia,
considerando el mejor conocimiento
cientifico disponible.

Y entre los objetivos de ConELA se cuentan:
Definir,  consensuar 'y  priorizar
los derechos sociales, la atencion
sanitariay la proteccion indispensable
para las personas afectadas de ELA.
Ser el o6rgano representativo ante
los estamentos publicos y privados
en los asuntos que acuerde ConELA.
Fomentar y valorar alianzas con otras
entidades para aunar fuerzas.
Proporcionar el intercambio de experien-
cias y buenas practicas entre las Entida-
des Socias desde el respeto mutuo.
Visibilizar, comunicar e informar a
la sociedad el apoyo que ConELA

y sus Entidades Socias pueden
proporcionar a los pacientes y sus
familiares, unificando el mensaje
sobre la enfermedad.

Llevar a cabo un seguimiento preciso
de los esfuerzos de investigacion vy, si
es preciso, participar en ellos.

ConELA agrupa a las asociaciones de
ELA del Pais Vasco (ADELA EH), Castilla
La Mancha (Adelante CLM), Comunidad
Valenciana (ADELA CV), Aragdén (ARAELA),
Galicia (AGAELA), Cantabria (CanELA), Na-
varra (ANELA Navarra), ELA Extremadura,
ELA Balears, ELA Andalucia, ELA Princi-
pado y ELA Regién de Murcia, asi como a
la Plataforma de Afectados de ELA, Re-
dELA, la Fundacién Luzon y la Fundacién
Catalana de ELA Miquel Valls. Ademas,
cuenta con el apoyo de las asociaciones
también relacionadas con la enfermedad
Dale Candela, Saca la Lengua a la ELA y
Siempre Adelante. La Confederacion Co-
nELA nace con el objetivo principal de
convertirse en la voz de toda la comu-
nidad de ELA, asi como de conseguir la
equidad del tratamiento y la atencidn in-
tegral y especializada para todas las per-
sones diagnosticadas en el pafs.

iAlcanzado el importe necesario para restablecer el servicio de
valoracion en comunicacion alternativa de personas afectadas de ELA!

iLo conseguimos! Entre las donaciones
a la plataforma migranodearena y dona-
ciones particulares recibidas en concep-
to de la campana, alcanzamos los 3600€
necesarios para adquirir los dispositivos
gue requeriamos para que las terapeu-
tas ocupacionales de nuestra entidad
puedan realizar las valoraciones perso-
nalizadas de comunicacién alternativa.
Gracias a estas aportaciones, ahora ya
podemos indicar de forma técnica y per-
sonalizada a las familias qué material
es mejor para ellos para que la persona
afectada de ELA se pueda comunicar con
su entorno, ya sea un lector ocular, un
control de la cabeza, pulsador, software
de comunicacion de nuestro banco de
productos de soporte, etc.

Unade las tareas del departamento de tera-
pia ocupacional es valorar la tecnologia de
apoyo al alcance de las personas afectadas
de ELA/Enfermedad Motoneurona (MMN).

La ELA, es una enfermedad neurodegene-
rativa que provoca que la persona vaya per-
diendo capacidades funcionales a lo largo
de la evolucion, entre ellas la capacidad de
habla. Hoy en dia existen dispositivos que
nos permiten comunicarnos con nuestro
entorno, que pueden hablar por nosotros
cuando el habla se ve alterada y que nos
permiten acceder a nuevas tecnologias sin
hacer uso de las manos cuando, a conse-
cuencia de la propia enfermedad, ya no tie-
nen movilidad. En la ELA es imprescindible
poder valorar qué tipo de acceso a la co-
municacion alternativa es el mejor en cada
caso. Gracias a este dispositivo que hemos
podido adquirir y la realizacién de este tipo
de valoraciones personalizadas, podemos
indicar a las familias qué material es mejor
para ellos. El dispositivo que necesitaba-
mos exactamente, y que ya hemos adqui-
rido para poder retomar este servicio, es el
VOX 12 EYE PRO COMMUNICATOR el cual
tiene un coste aproximado de 3.600€.

Desde la Fundacion Catalana de ELA Mi-
quel Valls velamos para que las perso-
nas afectadas por la enfermedad puedan
comunicarse el maximo tiempo posible
con sus seres queridos. Por este motivo
crefamos tan necesario este servicio de
valoracion y asesoramiento en comuni-
cacion alternativa, jy pedimos ayuda a
todo el mundo para poder conseguirlo!

Queremos dar las gracias a todas las
personas que, con su aportacién, han he-
cho posible llegar al importe necesario,
ayudando asi a mejorar la calidad de vida
de las personas afectadas de ELA ya sus
familias atendidas por la Fundacién gra-
cias a que se podran comunicar. jMuchas
gracias a todos por el Gesto por la ELA!

Y os recordamos que podéis hacer una
donacion a la Fundacion, para ayudarnos
a apoyar a las personas afectadas de
ELA, siempre que querais.
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Seis ensayos clinicos en la Unidad Multidisciplinar
de ELA/EMN del Hospital Universitario de Bellvitge

El ano 2022 ha sido un ano en que se han recogido los frutos del
esfuerzo hecho durante muchos anos por la Unidad de Bellvitge,
hecho que se traduce entre otras cosas en que la Unidad cumple
con los requisitos necesarios para gestionar seis ensayos clinicos.
Estos, servirdn para investigar y aumentar el conocimiento de
la enfermedad, y por lo tanto son una oportunidad para que las
personas afectadas de ELA puedan participar y colaborar en la
investigacion de la enfermedad. Es importante ser consciente de
que para participar de un ensayo clinico no es necesario cambiar
de hospital en donde se trata la enfermedad, es compatible ser
atendido en un hospital y participar de un ensayo clinico en otro
hospital. También hay que ser muy consciente de que se deben
cumplir los requisitos que se piden para acceder, y no todas las
personas afectadas de ELA los cumplen, a veces es el tiempo
des del diagnéstico, a veces el debut de la enfermedad, etc., todo
dependera del objetivo del ensayo, asi como también se debe ser
consciente de que en algunos ensayos clinicos puedes recibir
placebo, es decir, medicamento falso, a la vez que también te
expones a los efectos adversos del medicamento que se estd
testando. Por ultimo, serd muy importante que las personas que
quieran y puedan participar sean muy conscientes de lo que
supone, ya que es un compromiso y un esfuerzo que no todas
las personas pueden asumir. En general, participar de un ensayo
clinico es un acto de solidaridad con el colectivo de pacientes, ya
que con la participacion y sacrificio se ayuda a gue se avance en
el conocimiento de la enfermedad y a que se puedan desarrollar
nuevos medicamentos.

Los ensayos son los siguientes:

ADORE: evalla una formulacién oral de edaravone (FNP122),
un compuesto que previene el estrés oxidativo en las células.
Al reducir el estrés oxidativo, se evalla si se puede retrasar la
progresion de la ELA. Mas informacion sobre ADORE: https://
www.ferrer.com/ca/ensayo-cl%C3%ADnico-adore

PHOENIX: se trata de un ensayo realizado paralelamente
en 70 centros de Estados Unidos y Europa, que pretende
evaluar la seguridad vy la eficacia de AMX0035 (fenilbuitrato
de sodio/taurursodio) en pacientes de ELA. Es una terapia
combinada disenada para reducir la muerte neuronal, y
disminuir asi la velocidad de la perdida de la funcidn fisica
de las personas que sufren ELA i en consecuencia alargar
la supervivencia. Mas informacién sobre Phoenix: https://
www.amylyx.com/phoenix

COURAGE-ALS:el ensayo investiga la eficacia y la seguridad
del farmaco “reldesemtiv” para el tiramiento de la ELA, el
cual fue desarrollado para contrarestar la disminucién de la
funcion muscular. Mas informacién sobre el ensayo: https://
www.tricals.org/en/trials/courage-als-trial/

Masitinib (AB19001): es un inhibidor de la tirosina cinasa,

||||| Bellvitge

Hospital Universitari

relacionada con células importantes para la inmunidad,
el cual se puede desarrollar en un gran numero de
condiciones en oncologia, enfermedades inflamatorias
y en determinadas enfermedades del sistema nervioso
central. Su efecto inhibidor de la activacion del proceso
inflamatorio hace que pueda tener un efecto sobre los
sintomas asociados a este tipo de enfermedades como
la degeneracién. El ensayo clinico pretende comparar la
eficacia y la seguridad de masitinib en combinacién con
riluzol contra el placebo en combinacién con riluzol. Mas
informacién sobre el ensayo: 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: es un ensayo clinico que evallUa la eficacia y la
seguridad del medicamento pegcetacoplan en adultos con
ELA no hereditaria. Se pretende demostrar que pegcetacoplan
puede frenar la progresién de la ELA reduciendo la inflamacion
que causa la muerte de la motoneurona. Mas informacién
sobre el ensayo:https://www.meridiantrial.com/

BASICHR0053: el propdsito de este ensayo es evaluar la
viabilidad, la aceptacién por parte del paciente, la adherencia
y la validez de la recopilaciéon de pardmetros digitales en el
hogar que son relevantes para la evaluacion de la enfermedad
en pacientes de ELA. El objetivo es determinar cudles de
estos parametros son predictores fiables de la evolucién de
la enfermedad. Mas informacion: http://blogs.bellvitgehospital.
cat/aulaela/wp-content/uploads/sites/2/2022/05/
INCLUSI%C3%93N-DE-CRITERIOS-BASICHR0053.pdf

Para mas informacion de todos los ensayos podéis contactar a
través de: aulaelapacient@bellvitgehospital.cat

Fuente de informacién:
http://blogs.bellvitgehospital.cat/aulaela/es/page/2/

La ciudad de Barcelona acogera la préxima
reunion de la red europea ENCALS en 2023

ENCALS meeting 2023

ENCALS

European Network to Cure ALS

Anuncio del ENCALS meeting 2023 que se celebrara en Barcelona.

El encuentro ENCALS (red de centros de investigacion vy
tratamiento de la ELA de Europa) de 2022 se celebrd en
Edimburgo (Escocia), donde se presentd a través de un video
que el encuentro ENCALS 2023 serd en junio en Barcelona. La
Dra. Ménica Povedano, jefe de la Unidad de ELA del Hospital
de Bellvitge, encabeza el comité organizador local de este
encuentro en Barcelona.

Desde el punto de vista de la investigacidn, cabe destacar que en
la reunién de Edimburgo se presentaron lineas de investigacion
vinculadas al uso del conocimiento gendémico en la enfermedad,
tanto para conocer su etiopatogenia como para encontrar dianas
terapéuticas. En esta linea se premiaron los estudios genémicos
y ancestros, del Kings College de Londres, que ha estudiado
poblaciones de distintos continentes.

Barcelona, Spain * 11™-14™ July

Por otra parte, se presentaron estudios de TDP 43 y su rol en la
neurodegeneracion. Por lo que se refiere a ensayos, se insisti¢
en la importancia de los registros para dar equidad de acceso
a todos los pacientes. Se presentd el estudio con C9 y ASO de
Biogen, que ha sido fallido, y los resultados en SOD 1. Sobre este
ultimo ensayo, se planted la necesidad del estudio de portadores
asintomaticos. En cuanto a procesos asistenciales se pusieron
de relieve las buenas practicas logradas con las plataformas de
telemedicina de Suecia y Alemania.

Podéis ver el video de presentaciéon del ENCALS 2023 en
Barcelona, donde participaron los miembros de diferentes
Unidades de ELA entre los que estan también profesionales de
nuestra Fundacién en el siguiente enlace: https://www.youtube.
com/watch?v=WB0oh8FiZM4

La Food and Drug Administration
autoriza Relyvrio para tratar la ELA

El 29 de septiembre Amylix Pharmaceuticals inc. comunico que el
medicamento Relyvrio (fenilbutirato de sodio y taurursodiol) para
el tratamiento de la ELA habia estado aprobado por la Food and
Drug Administration (FDA), agencia que regula el medicamento
en Estados Unidos. El farmaco es una combinacién de dos
compuestos, el cido taurursodeoxicolico y el fenilbutirat de sodio,
que actuan sobre la mitocondria y el estrés oxidativo, mecanismos
vinculados a la neurodegeneracion. El ensayo clinico Centaur
expuso haber demostrado que Relyvrio reducia significativamente
la perdida de la funcidn fisica en pacientes con ELA. El farmaco ha
estado aprobado aun y que los resultados del ensayo clinico no
son del todo concluyentes, la FDA senala que ante la gravedad de
la enfermedad la incertidumbre del ensayo es aceptable, y que los
beneficios superan los riesgos, ya que el tratamiento no muestra
indicios de inseguridad significativos. En Canada el medicamento
también ha sido aprobado, pero de forma condicionada a la espera
de los resultados de un nuevo ensayo clinico.

A nivel europeo se estd llevando a cabo un ensayo clinico,
Phoenix, para determinar el grado de efectividad y la seguridad
del medicamento, del cual participan hospitales espanoles, para
evaluar los efectos del medicamento, aqui llamado Albrioza.

Desgraciadamente el método cientifico requiere tiempo, y
no se pueden coger atajos porque se podrian estropear los
resultados, hecho que en enfermedades monoritarias en
Europa controla la Agencia Europea del Medicamento (EMA),
con la que a través de la Asociacion Europea de ELA (EUPALS)
estamos en dialogo. Asi que, actualmente los pacientes
europeos que cumplen los criterios de inclusién pueden
participar del ensayo clinico que se esta realizando. La EMA ha
decidido que debemos esperar para confirmar los resultados
del primer ensayo para proteger sus resultados i que sean lo
mas ajustados a la realidad posible.

Estamos muy atentos a la informacién que se va publicando,
deseando que se confirme que este medicamento aporta una
reduccion significativa de la perdida de la funcién fisica en las
personas afectadas de ELA. EL ensayo se inicié en octubre de
2021 y se estima que se tendran los primeros resultados en
noviembre de 2023, i los resultados finales en marzo de 2024.

Fuentes:
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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(Cual es el papel del
género en la ELA?

La Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) es el trastorno de la
motoneurona mas frecuente en los adultos. Esta enfermedad
mortal, debida a la degeneracion de las neuronas motoras
superiores e inferiores de los miotomos espinales y bulbares,
conduce a la muerte por insuficiencia respiratoria tras una
duraciéon media de la enfermedad de 36 meses. La ELA es
esporadica en mas del 90% de los casos y familiar en el resto.
La mayoriade los estudios muestran un predominio masculino
con una proporcién de género de 3:2, pero las diferencias de
género estan relacionadas con la edad. El fenotipo de la ELA
también es diferente en hombresy mujeres, con un predominio
de la aparicién de las extremidades en los hombres y de la
apariciéon bulbar en las mujeres. Mientras que la edad y el
lugar de inicio influyen en la tasa de supervivencia, y ambos
estan relacionados con el género, no se ha demostrado
claramente que el género por si mismo tenga un efecto en la
supervivencia.

¢Pueden tener algo que ver las hormonas sexuales?

El tamano del cerebro es mayor en hombres que en mujeres,
a su vez difieren en la morfologia de las diferentes areas,
presentando las mujeres mas sustancia gris. Estas diferencias
entre sexos en la globalidad del cerebro también se observa a
nivel de diferentes dreas y células, y por lo tanto en diferentes
funciones.

Las hormonas sexuales, asi como sus receptores a nivel
cerebral, juegan un importante papel durante el desarrollo
embrionario y a lo largo de la vida, rol que a su vez va a variar
con la edad.

La ELA se caracteriza por una gran variabilidad en la edad
de aparicién y en la progresién de la enfermedad. Aunque
la supervivencia global es similar en ambos sexos, la
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Grafico presente en el estudio de Vivekanda y sus colegas.

enfermedad aparece antes en los varones que en las mujeres
y con una sintomatologia diferente. En los varones, la ELA se
inicia en las motoneuronas del tracto lumbar de la médula
espinal, mientras que en las mujeres la ELA tiende a comenzar
en las regiones bulbares. Esta observacion aparentemente
refuerza la hipdtesis de que las hormonas esteroides sexuales
circulantes en la edad adulta son mas relevantes que su
posible accién durante el desarrollo embrionario. Hasta ahora,
la contribucion del efecto perinatal de los esteroides sexuales
en la masculinizacion del sistema nervioso sigue siendo
controvertida.

Vivekananda y sus colegas senalaron la influencia de los
factores prenatales en el desarrollo de la ELA con el analisis de
la relacién entre la longitud de los dedos indice y anular (relacién
2D:4D), que se sabe que estd modulada por niveles prenatales
altos de testosterona en ambos sexos. En los pacientes con ELA,
independientemente del sexo, la relacion 2D:4D es mas baja
gue en los controles, lo que sugiere que los niveles prenatales
elevados de testosterona en circulacidn pueden ser un factor de
riesgo independiente para la ELA.

El aumento del riesgo a desarrollar enfermedad en soldados de
la guerra del golfo y deportistas profesionales, ambos utilizaban
anabolizantes esteroideos refuerza el papel de las hormonas, asf
como el rol neuroprotector de los estrégenos y progestagenos.
Es conocido el hecho que la mujer menopausica incrementa el
riesgo a sufrir enfermedad.

El articulo The role of sex and sex hormones in Neurodegenerative
diseases publicado en Endocrine reviews, repasa el rol de las
hormonas sexuales y de sus receptores, no solo en las neuronas
sino también en los astrictos y las células de la microglia,
reguladoras estas uUltimas del proceso neuroinflamatori.

Fuente de informacion:
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

El estudio de biopsias de piel ofrece un potencial

nuevo marcador

Los pacientes que sufren ELA tienen un mayor numero de células
de la dermis con presencia de la proteina TDP-43 fuera del
nucleo celular. Esta proteina estd presente en el ndcleo de todas
las células humanes y, en el caso de las personas afectadas de
ELA, se traslada fuera del nucleo de las neuronas motoras del
cerebro y de las de la medula espinal, convirtiéndose asi en un
indicador de ELA. El hallazgo de este marcador es detectable
en pequenas muestras de piel y puede ser util en casos de
pacientes de dificil diagndstico, en personas con antecedentes
familiares por esta enfermedad i, hasta para un diagndstico
precoz.

Médicos e investigadores del Grupo de Neuroplasticidad y
Regeneracion de la Universidad Auténoma de Barcelona (UAB)
y de la Unidad Funcional de Esclerosis Lateral Amiotrofica
del Hospital del Mar, han identificado la presencia de un
biomarcador de la ELA en la dermis de los enfermos. Se trata
de la presencia de una determinada proteina, TDP-43, fuera del
nucleo de les células de la piel de los pacientes. La presencia en
la piel de un nombre elevado de células con esta anormalidad
permite predecir con gran fiabilidad si el paciente sufre o no la
enfermedad, mas alla de su progresion.

La investigacién que publica la revista Cells, ha sido liderada por
el Dr. Xavier Navarro, la Dra. Mireia Herrando-Grabulosa, ambos
del Grupo de Neuroplasticidad y Regeneracién del Departamento
de Biologia Celular, de Fisiologia e Inmunologia y del Instituto de
Neurociencias de la UAB, y el Dr. Miguel Angel Rubio, coordinador
de la Unidad de ELA del Hospital del Mar, han analizado muestras
de piel de pacientes con esta enfermedad de este centro y
del Hospital Universitario de Bellvitge. Los resultados se han
comparado con los de otras diez personas sanas y con las de
diez personas con otras patologias neurodegenerativas con
componente neroinflamatorio. Se ha estudiado la presencia en
las células de la piel de la proteina TDP-43, que se encuentra en
todas las células del cuerpo y que es bdasica para el desarrollo de
sus funciones, fuera del nucleo celular, es decir, citoplasma. Ya se
conoce que su presencia en las neuronas motoras del cerebroy de
la médula espinal se produce en el 97% de los enfermos con ELA.

Mas habitual en pacientes con ELA

Los investigadores pudieron comprobar como la proteina TDP-
43 también habia abandonado el nucleo celular en un nimero
importante de las células de la dermis de pacientes con ELA
analizadas gracias a biopsias del tejido. No pasaba lo mismo con
las muestras de las personas del grupo control. "En las capas
de la dermis analizadas, los enfermos con ELA presentan mas
fibroblastos, que son las células bdsicas del tejido, con esta
marca de la enfermedad que normalmente se ve en la médula
espinal y en el cdrtex motor, que no en los miembros de los
grupos de control sanos y con otras patologias”, destaca el Dr.
Rubio. A la misma vez, se pidieron muestras de pacientes con ELA

diagnéstico

la ELA

un ano después, certificando que esta situacidon se continuaba
produciendo en la misma magnitud, de forma independiente a
la evolucidn e progresiéon de la enfermedad. En concreto, esta
anomalia se produce en una de cada cuatro células del tejido
de la dermis (en el 24,1% de ellas) en el caso de personas con
ELA, mientras que casi no se detecta en personas sanas o con
otras enfermedades neurodegenerativas. Como apunta el Dr.
Rubio, “tenemos un biomarcador, que funciona como la huella de
la enfermedad en el sistema nervioso, y hemos comprobado que
también lo encontramos en la piel. Ademas, lo podemos cuantificar
y hemos determinado el punto de corte tedrico para poder emitir
un diagnostico en determinados casos”.

para

“Es probable que este marcador, en estadios presintomaticos,
antes de tener manifestaciones motores iniciales, ya pueda
estar presente, de aqui su relevancia diagnostica”, explica el Dr.
Rubio, que también deja claro que en estos momentos, es una
herramienta que puede ayudar en los casos de diagndstico dificil
o en aquellas personas con antecedentes familiares de ELA
gue presenten mutaciones en los genes que les predispongan
a desarrollar la enfermedad. En todo caso, serdn necesarios
nuevos estudios, con mas pacientes, para certificar que este
nuevo marcador se puede usar para avanzar en el diagnostico
de la enfermedad.

Articulo 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

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

Dr. Miguel Angel Rubio.
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Un grupo de investigadores del 1IB Sant Pau han
identificado 2 biomarcadores en personas afectadas de ELA

N
. -
l

"
§

-

&

Un grupo de investigadores del Instituto de Investigacion del
Hospital Santa Creu i Sant Pau - IIB Sant Pau ha hallado que las
proteinas NOD2 y Spp1, relacionadas con la neuroinflamacion,
estan anormalmente elevadas en los pacientes con Esclerosis
Lateral Amiotrofica (ELA). Estas proteinas estan implicadas
en la via fisiopatoldgica especifica de la inmunidad innata y la
homeostasis de las proteinas, hecho que aporta pistas que
ayudarian a entender mejor la biologia de esta enfermedad. Es
la primera vez que se relaciona la via en la que estd implicada
NOD2 con la ELA y se ha comprobado que esta proteina no esta
elevada ni en controles sanos ni en pacientes con otras patologias
neurodegenerativas, como la Demencia Frontotemporal, excepto
estos casos con enfermedad de neurona motora concomitante, y
la enfermedad de Alzheimer.

El estudio ha sido realizado por investigadores del laboratorio de
Enfermedades Neuromusculares del Instituto de Investigacion del
Hospital de la Santa Creu i Sant Pau - IIB Sant-Pau, y la Unidad de
Memoria del Servicio de Neurologia del mismo hospital, que dirige
el Dr. Alberto Lled. El estudio ha concluido que los pacientes con
ELA presenten niveles anormalmente elevados de las proteinas
NOD2 y Spp1, por los que estas moléculas se postulan como
nuevos biomarcadores en la fisiopatogenia de esta enfermedad
neurodegenerativa. El trabajo, que publica la revista Neurology
Neuroimmunology and Neuroinflammation, aporta datos que
contribuyen a conocer mejor la base bioldgica de esta enfermedad,
segun comenta el Dr. Ricardo Rojas-Garcia, investigador del grupo
de Enfermedades Neuromusculares en el IIB Sant Pau y uno de
los autores principales del estudio. Aun y que se conocen bien
los sintomas de la ELA y su diagndstico clinico es relativamente
sencillo, su origen resulta adn un misterio y su fisiopatologia
es poco conocida. Hasta ahora no se conocen biomarcadores
especificos para su diagndstico molecular ni tampoco para
predecir su prondstico. En practicamente todos los pacientes con
ELA se puede ver que existe un depdsito anémalo de proteinas
en las neuronas motoras del cortex cerebral, nicleos motores
del tronco del encéfalo y astas anteriores en la medula espinal,
es decir, que estan deslocalizadas y depositadas en inclusiones
en el citoplasma de estas neuronas. “A través de estudios
neuropatoldgicos lo que vemos es que hay un depdsito andémalo

de proteinas. Es decir, que algunas proteinas que normalmente se
encuentran de manera fisiolégica en el nicleo pasan a depositarse
en el citoplasma”. El Dr. Rojas-Garcia detalla que las proteinas
NOD2 y Spp1 estan implicadas en la via fisiopatoldgica especifica
de la inmunidad innata y la homeodstasis de las proteinas, “lo
gue tiene mucho sentido y nos hace pensar que probablemente
tengan un papel en el mecanismo por el que se depositan las
proteinas en el cerebro de los pacientes con ELA". Un paso mas
para conocer la fisiopatologia de la enfermedad. El objetivo
principal de este estudio, que se ha realizado en colaboracion
con el Instituto de Investigacién de Navarra (IdisNA), en el marco
del Centro de Investigacion Biomédica en Red de Enfermedades
Raras (CIBERER) y el Centro de Investigacion Biomédica en Red
de Enfermedades Neurodegenerativas (CIBERNED), era intentar
encontrar biomarcadores tanto diagnoésticos como prondsticos de
la ELA. Los investigadores analizaron datos de una cohorte de 123
pacientes con ELA, 30 pacientes con enfermedad de Alzheimer,
28 pacientes con demencia frontotemporal y 102 controles sanos
de edades similares a los enfermos. Los resultados han permitido
conocerque los niveles de la proteina NOD2 eran significativamente
mas altos en los pacientes con ELA, respecto a los participantes
diagnosticados con Alzheimer, Demencia Frontotemporal y el
grupo control. Setratade la primeravez que se asociaaNOD2 con la
fisiopatologia de la ELA. Ademas, en el estudio se pudo comprobar
gue los niveles de Spp1 estaban elevados en los pacientes con
ELA en comparacion con los participantes sanos. Sin embargo,
no se encontraron diferencias significativas en los niveles de esta
proteina entre los pacientes con ELA y los enfermos de Alzheimer
o Demencia Frontotemporal. “Nuestros datos apoyan un papel
importante del proceso de neuroinflamacién en la fisiopatologia
de la ELAy pueden ser de utilidad para ayudar a identificar nuevos
objetivos para la investigacion y el desarrollo de tratamientos que
puedan modular estas vias para estos pacientes”, concluye el Dr.
Rojas-Garcia.

Articulo de referencia:

Noemi de Luna, Alvaro Carbayo, Oriol Dols-Icardo, Janina Turon-
Sans, David Reyes-Leiva, Ignacio Illan-Gala, Ivonne Jerico, Inma
Pagola-Lorz, Cinta Lleixa, Luis Querol, Sara RubioGuerra, Daniel
Alcolea, Juan Fortea, Alberto Lle6, Elena Cortés-Vicente, Ricardo
RojasGarcia. Neuroinflammation-Related Proteins NOD2 and Spp1
Are Abnormally Upregulated in Amyotrophic Lateral Sclerosis.
Neurol Neuroimmunol Neuroinflamm. Mar 2023, 10 (2) e200072;
DOI: 10.1212/NX1.0000000000200072 3

Mas informacion y entrevistas Instituto de Investigacion Hospital
de la Santa Creu i Sant Pau - IIB.
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Qida

El cuidado

en el hogar
mas experto,
humanoy a
medida

¢POR QUE ELEGIR QIDA?

Mas de 200 entidades publicas confian en nosotros. Atendemos a mas de 5.000 personas, siendo
lideres de satisfaccién en el sector con un 98% de las familias satisfechas con el servicio.

Nos diferenciamos por realizar un seguimiento experto por parte de una profesional del sector
sociosanitario, ademas de tener una amplia base de personas cuidadoras contrastadas.

Entendemos sus necesidades y preferencias. e . .. .
Solicita informacidn sin

Seleccionamos personas cuidadoras con .
compromiso:

formacion y experiencia.

Solo pagara cuando comience el servicio.

@ 932 7155 55

Un profesional se encarga de seguir el caso
con la familia. Estamos disponibles los 365
dias del ano.

En colaboracién con www.gida.es
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V Jornada sobre ELA en el Hospital del Mar

para

El pasado 21 de octubre la Unidad de ELA
del Hospital del Mar, de la que Fundacio
Catalana d’ELA Miguel Valls es parte, cele-
bro la V Jornada sobre ELA para personas
afectadas por esta enfermedad, familiares
y cuidadores. La jornada tuvo lugar en el
edificio Centre Férum de Barcelona, en
la Sala Mestral/Llevant. Durante la ma-
nana se trataron temas como aspectos
practicos de los tramites administrativos
relacionados con la enfermedad o los di-
ferentes duelos en el transcurso de esta,
charlas impartidas por dos profesionales

ASSESSORIA FISCAL
JOAN ESTANY

pacientes,

Gestio Fiscali Laboral - Servei Comptable - Tramits Administratius

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

info@assessoriaestany.com

familiares

de nuestra entidad. Sandra Blavi, psicéloga
de nuestra Fundacién, dentro del Progra-
ma para la Atencién integral a personas
con enfermedades avanzadas de la Fun-
dacion La Caixa, i Greta Garcia, neuropsico-
loga del Hospital del Mar, impartieron una
charla de cariz participativo, "Diferentes
duelos en el transcurso de la enfermedad’,
donde pusieron en relevancia un aspecto
como es el proceso de duelo relacionado
con una enfermedad que va evolucionando
y genera multiples perdidas, mas alla de la
idea de duelo relacionada con la muerte.

El equipo de la Asesoria Fiscal Joan Estany haciendo el Gesto por la ELA.

En esta seccion "Empresas responsa-
bles”, desde la Fundacion Catalana de
ELA Miquel Valls queremos hacer un
reconocimiento especial a diferentes
empresas que, de forma solidaria y des-
interesada, nos ayudan a continuar con
los objetivos y proyectos que tenemos
en nuestra entidad para seguir ayudan-
do a las personas afectadas de ELA y

sus familias.

En esta edicion este humilde reconoci-
miento lo queremos hacer a la Asesoria
Fiscal Joan Estany de Calella.

Esta asesoria lleva trabajando des del
1980 y desde hace ya unos anos colabo-
ra anualmente a través de una iniciativa

y cuidadores

También, la Unidad de Técnicas Aumen-
tativas de Comunicacién (UTAC) - SIRIUS
del Departamento de Derechos Sociales
de la Generalitat de Catalunya hablé sobre
ayudas a la comunicacién, asi como des
del equipo médico de la Unidad de ELA del
Hospital del Mar se dio informacion sobre
qué son los ensayos clinicos y cuales hay
actualmente. Finalmente se realizé un ta-
ller de cocina adaptada a disfagia a cargo
de nutricionistas de la propia Unidad, asf
como del Campus de Alimentacion de la
Universidad de Barcelona.

solidaria a beneficio de la Fundacién Ca-
talana de ELA y de todas las personas
afectadas de ELA y sus familias.

Nuestro mds sincero agradecimiento a
todas las personas que forman parte de
este gran equipo. Gracias Asesoria Fis-
cal Joan Estany por hacer este Gesto por
la ELA.
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Indicaciones basicas para el buen funcionamiento
de las baterias de las sillas de ruedas eléctricas

Desde el Banco de Productos de Apoyo de la Fundacién queremos
hablaros sobre las baterias de las sillas de ruedas eléctricas y
sobre cémo cargarlas correctamente para que duren el maximo
tiempo posible.

La silla puede llevar baterias de diferentes Amperajes (40Ah,
50Ah, 70Ah...) y de diferentes componentes (GEL, AGM o Litio).

Todo producto nuevo lleva el manual de instrucciones y es dénde
debemos ir a buscar la respuesta cuando tengamos alguna duda
sobre cargar las baterias.

Los distintos fabricantes dan pequenas variaciones a la hora de
cargar las baterias. Pero si coinciden en medidas que son basicas
para cualquier tipo.

No llevar las baterias al limite.

No utilizar la silla a pleno rendimiento durante mucho rato.

No descargar hasta llegar a las luces rojas.

Hacer las cargas completas, es decir dejar todo el rato que
haga falta para que las baterias hagan el ciclo completo de
carga (os recomendamos poner a cargar en el momento que
vayamos a dormir y que esté enchufado toda la noche).

Aparte de esto debemos tener en cuenta que:

En baterias nuevas se recomienda una carga inicial de 12/24h.
Utilizar el cargador recomendado por el fabricante.

Repasar que todas las conexiones de carga estén bien
enchufadas.

Si no tenemos que utilizar la silla durante un tiempo, la
recomendacion seria dejar la silla al maximo de carga y una vez
al mes, realizar un ciclo de 12h.

No va bien gue las baterias estén expuestas en un sitio donde la
temperatura sea muy baja o muy alta.

Si sabes que al dia siguiente vas a utilizar mucho la silla, haz
un ciclo de carga larga aunque el indicador margue al maximo.

Estas son las recomendaciones y medidas generales para cualquier
silla de ruedas eléctrica, si se siguen podemos alargar la vida Gtil
de estas mucho tiempo. Si tenéis alguna duda o cuestién sobre
este tema no dudéis en poneros en contacto con las terapeutas
ocupacionales o los técnicos de los Banco de Productos de Apoyo
de nuestra entidad que podran ayudaros.

Departamento de Terapia Ocupacional y Banco de Productos de
Apoyo de la Fundacion Catalana de ELA Miguel Valls

ORTOPEDIA

solidaria

CENTRO ADHERIDO AL CATSALUT

C/ Andorra local 2, Pineda de Mar - Tel. 93 766
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¢Qué es el PADES y co6mo ayuda a las personas afectadas de ELA?

Los PADES (Programa de Atenciéon Domiciliaria Equipos
de Apoyo) son equipos sanitarios formados por médicos,
enfermerasy trabajadoras sociales que atienden en el domicilio.
Algunos equipos también disponen de profesionales de
fisioterapia, terapia ocupacional y psicologia.

Estos equipos trabajan desde los domicilios con personas que
padecen una enfermedad crénica compleja, especialmente en
situacion de fin de vida, como alternativa a la hospitalizacion
convencional. De esta forma, se hace posible una atencion
integral y de calidad en aquellas situaciones en las que el
paciente desea permanecer en su casa el mayor tiempo posible,
como puede ser el caso de las personas afectadas de ELA. Es
decir, el equipo se preocupa que el paciente reciba en todo
momento la asistencia que necesita en el lugar adecuado.

La atencidn que se presta a través de este servicio es individual
y personalizada a nivel médico, social, emocional y espiritual.
El equipo identifica las necesidades de los pacientes y de su
entorno a través de los profesionales las diferentes disciplinas
que componen cada PADES para poder abordar la situacién de
forma integral.

¢Como funciona el servicio?

La atencién que realiza el PADES apoya y complementa la que da
elequipo de atencion primaria. Asimismo, trabaja en colaboracion
con otros servicios como los centros sociosanitarios, hospitales
de agudos, servicios sociales, etc. para poder atender a las
necesidades que pueden ir surgiendo de forma coordinada e
integral. Por este motivo, la cantidad y frecuencia de visitas que
recibird cada paciente dependera de su estado y necesidades.
Los profesionales de este servicio realizardn un seguimiento
del estado del enfermo estableciendo un calendario de visitas
programadas segun los objetivos que se hayan marcado. Sin
embargo, desde la primera visita, se facilita un teléfono de
contacto para que las familias puedan comunicar cualquier
cambio en la situacién y resolver cualquier duda que se tenga
respecto al cuidado de la persona.

En cuanto al horario de atencion, no es igual para todos los
PADES. En algunas zonas se presta atencidn 24 horas al dia, 365
dias al ano. En otras zonas la atencion es de lunes a viernes vy,
en estos casos, se facilita el teléfono del Area Basica de guardia
para poder continuar el seguimiento en fines de semana vy
festivos y, en caso necesario, para poder garantizar, un final de
vida donde considera mejor.

¢Qué papel tiene el paciente?

Se tiene muy en cuenta la participacion activa del paciente en el
proceso de toma de decisiones, aportando en todo momento sus
preferencias y valores. Es decir, se busca que el paciente gane
protagonismo en el proceso y pueda disfrutar de las maximas
condiciones de confort durante el transcurso de la enfermedad.
Para ello, el PADES procura resolver a los pacientes y a sus

familiares dudas y angustias que puedan surgir en relacion a
la enfermedad.

¢Qué papel tiene la familia?

Es interesante remarcar que el planteamiento de este servicio
no solo se dirige a la atencion al paciente, sino también a su
entorno familiar, a las personas que cuidan. La familia supondra
un pilar fundamental en el proceso de cuidado y se quiere
dar valor al “cuidar” (diferenciandolo del curar) como objetivo
indispensable en el planteamiento de la actuacidn.

Entre sus funciones, el equipo médico del PADES procurara
controlar la sintomatologia y molestias que a menudo provocan
tensiones en la convivencia familiar. Ademds, ensenara a los
familiares técnicas y pautas de atencion para facilitar el cuidado
de la personay proporcionar seguridad.

¢En qué momento se activa el servicio con un paciente de ELA?

El servicio del PADES se activara a través de cualquier servicio
de la red sanitaria publica en los siguientes supuestos:

Cuando aparece alguna complicacién que necesita una
atencién mas continua de la que se puede realizar en
las visitas a la unidad hospitalaria de ELA. En este caso,
el servicio se desactivard cuando la situacién vuelva a
estabilizarse.

Cuando el transporte a la unidad de ELA supone una gran
complicacién, priorizando la comodidad del paciente.
Cuando el paciente no desea continuar con el tratamiento y
se adoptan medidas paliativas de confort.

Las trabajadoras sociales de la Fundacién estamos en
constante comunicacién con los PADES que atienden a las
personas afectadas de ELA y a sus familias de todo el territorio.
Si se tiene alguna duda sobre el PADES podéis contactar con
el Departamento de Trabajo Social y os ayudaremos en todo lo
posible.

Departamento de Trabajo Social de la Fundacidn Catalana de ELA
Miguel Valls.
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Cémo explicamos el diagnéstico de ELA a los nifios y adolescentes de casa

Puede ser muy dificil hablar de la ELA o de otras Enfermedades
de Motoneurona. Muchas personas, quizds todavia estan
asimilando el diagnostico y temen manifestar en exceso sus
emociones ante sus hijos. Ademas, no todas las personas que
reciben un diagndstico de ELA/EMN experimentan la misma
progresion y esto puede dificultar el saber qué decir y como
decirlo cuando la propia persona que padece la enfermedad no
sabe lo que le espera. Sin embargo, no debemos olvidar que la
enfermedad no sélo afecta a la persona afectada, sino que a
la familia también. Es una vivencia compartida, que de forma
distinta, todos estamos pasando. Hablar de lo que estamos
viviendo y no convertir la enfermedad en un tabu, nos ayudara
a afrontarla mejor.

Tendemos a sobreproteger a nuestros hijos con la intencién
de evitarles el sufrimiento. Por eso, puede que te preguntes si
es adecuado informar a tus hijos del diagndstico, si tienes que
utilizar la palabra ELA o si con un “estoy enfermo” es suficiente.
También puedes dudar respecto a cudl es el mejor momento
para hacerlo y que decirles para que no se asusten. Sus hijos
saben que algo estad pasando, perciben sus emociones, se dan
cuenta de que quiza ultimamente se hable mds “a solas” y que
se han producido cambios en la dindamica familiar. Si no les
explicamos el porqué de todo esto, su imaginacion llenara estos
vacios con informacion que no se ajuste a la realidad, e incluso
pueden llegar a experimentar sentimientos de rabia, culpa,
miedo, confusidn.

¢Coémo abrir el didlogo?

Hablando del tema. Puede parecer obvio, pero muchas familias
evitan hacerlo pensando que el nifo no se da cuenta o ya ve los
cambios en el dia a dia, o ya lo ha hablado con otra persona. La
primera conversacion puede ser tan simple como preguntarle al
nino o joven qué sabe. De esta forma, podras indagar lo que sabe,
ajustar la informacién y complementarla si quiere saber mas.

Es importante hablar de la enfermedad al poco de recibir el
diagndstico, una vez se sienta preparado para afrontar esta
conversacion. Hoy en dia tanto ninos como jévenes tienen
acceso a los medios de comunicacion y en Internet como
nunca. Desgraciadamente este acceso no siempre significa
recibir informacion precisa o presentada de forma que ellos
puedan entenderla. Por eso, ustedes como padres sois los

responsables de orientarlos y ajustar esta informacion de modo
qgue sea comprensible y asimilable para ellos. Ellos también
necesitan poner palabras a lo que ocurre y entender lo que esta
sucediendo.

No es necesario que esa primera conversacion sea larga ni
profunda. De hecho, es una forma de abrir la puerta a futuras
conversaciones. Lo importante es poder mantener el diadlogo.
No hace falta hablar constantemente del tema, pero podemos
tener una actitud abierta y darles la oportunidad de preguntar
cualquier cosa en el momento que lo necesiten. Podemos
sacarles el tema de vez en cuando, especialmente en aquellos
momentos de cambio y explorar cémo se sienten, ya que pueden
estar enfadados, confusos o tristes. Transmitirles cémo nos
sentimos con el diagndstico y los cambios que se van dando a
lo largo de la enfermedad, les servira de ejemplo y les facilitara
hablar de sus propias emociones. Recuerde que sois el espejo
en el que los hijos se miran.

Para resumir, las claves para una comunicacién efectiva con los
niNos y ninas es proporcionar la informacién de forma clara y
consistente. Es importante:

Decir la verdad de forma simple y adaptada a su edad.
Asegurarnos que entiende que no es culpa suya.

Transmitir tranquilidad ya que siempre habra alguien que
cuide de él.

Permitir que compartan sus pensamientos y sentimientos.
Comunicar los retos de la pérdida progresiva de la
enfermedad en el entorno cercano de los ninos: escuela,
tutores, monitores de actividades extraescolares del nino/a.

Aunque cada familia puede desarrollar sus propias estrategias
para abordar la enfermedad, si se tiene cualquier dificultad
a la hora de abordar la situacién podéis poneros en contacto
con el Departamento de Psicologia de la Fundacién Catalana
de ELA Miquel Valls, que ademas pertenece al Programa para
la Atencidn integral a Personas con Enfermedades Avanzadas
impulsado por la Fundacion “la Caixa", y atenderemos vuestras
inquietudes, necesidades y consultas.

Departamento de Psicologia de la Fundacion Catalana de ELA

Miquel Valls. Equipo EAPS-ELA Programa para la Atencion integral
a personas con enfermedades avanzadas.

:K Obra Social "la Caixa”
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ACCESIBILIDAD | ADAPTACION | AUTONOMIA

ESPECIALISTAS EN ADAPTACION DEL HOGAR

-
-~

Bafio 100% accessible  Mas control delhogar ~ Autonomia para

Ducha 100"% plana, Teléfono, interfono, entrar y salir de casa

sin escalones ni mamparas, televisor, persianas, luces... Automatizacion de puertas,

bafos 100% transitables Control sobre todo el hogar elevadores, en casaoen la

en silla de ruedas. en un Unico mando a distancia. escalera. Acceso también
disponible por control remoto.

Mas movilidad

con gruas de techo
Comunica cama-silla-
we-ducha. Control por
mando a distancia.

iINFORMATE! Proyectos personalizados. Expertos en soluciones para cada discapacidad. Te asesoramos en la obtencion de ayudas y subvenciones.

Pidenos presupuesto sin compromiso info@adom-autonomia.com t.900 103 371
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Jornada de voluntariado de la Fundacion Catalana de ELA
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Momento de la Jornada de voluntariado de la FCEMV.

El miércoles 5 de octubre tuvo lugar la Jornada anual de
Voluntariado que la entidad organiza cada ano, igual que los
ultimos anos fue telematica para poder facilitar la participacion
debido a la dispersién geografica de los voluntarios.

La Jornada pretendia fomentar la relacién entre los voluntarios
y los profesionales que trabajan en la entidad, crear espacios
para explicar las diferentes modalidades de voluntariado que
tenemos, compartir experiencias, conocimientos e ideas de los
propios voluntarios y voluntarias, asi como reconocer la tarea
gue realizan.

Esta jornada empezé a las 18h con una bienvenida por parte
de Laura Gonzdlez, Directora Assistencial de la Fundacié, quien
explico qué significa para la entidad el proyecto de voluntariado
y la importancia de los voluntarios en nuestra entidad.

A continuacién, fue el turno de Tatiana Gubert, Responsable

de Voluntariado, para explicar las diferentes lineas de
voluntariado que tenemos y dar paso a los voluntarios/

HAZTE
VOLUNTARIO/A
DE LA

arias para presentarse y explicar sus experiencias en el
voluntariado.

Para terminar, las psicélogas de la Fundacion, Sandra Blavi
y Montse Gimenez, realizaron un taller titulado “Construimos
entre tot@s la formacidn inicial”, donde se trabajo la propuesta
de formacidén inicial dirigida a les personas voluntarias a
través de la participacion de las personas asistentes, las
cuales aportaron ideas para crear el plan de formacién que
recibirdn los voluntarios de la Fundacio.

Des de la Fundacién estamos muy satisfechos de esta jornada,
ya que para nosotros los voluntarios y voluntarias son muy
importantes para seguir luchando y continuar acompanando,
ayudando y dando apoyo a las personas afectadas de ELA y a
sus familias.

A todos ellos muchas gracias por participar y por querer
formar parte de la Fundacién, esperamos poder veros pronto
de nuevo.

MIQUEL VALLS
FUNDACION
CATALANA
DE ELA
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Juan Carlos Unzué

Exfutbolista, exentrenador, comentarista deportivo, activista

y persona afectada de ELA.

“Mi sueno es conseguir que las ayudas publicas lleguen lo antes posible y que cada
enfermo pueda tener la vida digna que reivindicamos. Creo que debemos luchar por
eso y yo, al menos mientras pueda y tenga fuerza, no pienso parar.’

¢Qué es lo que mas te ha sorprendido de tu experiencia en el
mundo de la ELA?

Me ha sorprendido la variabilidad que tiene la enfermedad
en cuanto a los sintomas también a la velocidad de la propia
progresion de la enfermedad y lo diferentes que somos las
personas cuando nos llega un diagndstico como este y como
reaccionamos ante esta nueva situacion.

¢Qué respuesta has recibido de tus peticiones que has hecho
de las diversas administraciones publicas?

Las respuestas estan siendo muy lentas, era un mundo que
desconocia el de la politica en situaciones como la que estoy
viviendo y realmente me ha sorprendido el montdn de reuniones
que se necesitan y el montdn de tiempo que pasa hasta tomar
las decisiones.

¢Cual crees que es la clave para que las administraciones
publicas sean mas sensibles con las necesidades de las
personas que tienen ELA y sus familias?

Creo que la clave es tener visibilidad. Si somos visibles si estamos
en los medios primero la gente nos va ayudar cuando sabe cuél es
la cruda realidad de esta enfermedad y evidentemente esto va a
hacer gue los politicos nos tengan en cuenta.

¢Coémo te sientes en relacion a todo lo que has conseguido con
tu trabajo en la lucha contra la ELA?

Lo primero me siento muy agradecido a los medios de
comunicacion por darnos espacio y tiempo para contar y explicar
de qué se trata esta enfermedad y cual es la situacion de la
mayoria de los afectados de eso estoy muy contento. A partir de
ahi esto es un trabajo en equipo donde cada uno empezando por
vosotros las asociaciones y fundaciones que llevais mas tiempo
en la causa, tenemos que sumar y mejorar el dia dia de cada uno
de los afectados especialmente de los mas necesitados.

¢Qué te gustaria conseguir? ;Cuales son tus maximos? ;Y tus
minimos?

Mi sueno es conseguir que las ayudas lleguen lo antes posible y

gue cada uno de los enfermos puedan tener esa vida digna que
reivindicamos. Creo que tenemos que pelear por ello y yo por lo
menos mientras pueda y tenga un gramo de fuerza no voy a parar.

¢Cémo estas sobrellevando la enfermedad? ;Qué te ayuda?
¢Qué te hace retroceder?

La enfermedad no para y sigue su camino, me va debilitando y
limitando sobre todo lo que esta relacionado con la movilidad.
pero mentalmente sigo estando fuerte. Me ayuda seguir
sintiéndome Util de una forma muy diferente a como lo ha sido
el resto de mi vida pero muy satisfactoria.

“La clave es tener visibilidad. Si
somos visibles, si estamos en
los medios, primero la gente nos
ayudara cuando sepa la cruda
realidad de esta enfermedad y
evidentemente esto hara que los
politicos nos tengan en cuenta.”

¢Ser tan activo en la reivindicacion de los derechos de las
personas afectadas de ELA te ayuda a sobrellevar mejor la
enfermedad?

Sin duda que me ayuda el poder seguir reivindicando y sintiendo
gue puedo dar y ayudar algo a esta causa y sobre todo a mis
companeros de enfermedad. Yo creo que todos podemos
encontrar motivaciones para seguir adelante y sentirnos bien
a pesar de las limitaciones que nos genera la ELA. A veces
cuesta tiempo y esfuerzo mental, pero se puede si somos
perseverantes.
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¢Como crees que lo vive tu familia? ;Cémo estan sobrellevando
la enfermedad ellos?

Siento que mi familia estd mas unida que nunca y eso me
enorgullece mucho. Siento que si yo estoy fuerte sobre todo
mentalmente, ellos lo van a sobrellevar de mejor manera y eso
para mi es una motivacién cada dia al despertarme.

¢Qué mensaje darias a todas las personas afectadas de ELA?
Y a sus familiares? ;Y a los profesionales que les atienden?

Primero que acepten algo que ni podemos controlar ni
podemos cambiar y es nuestro diagndstico de ELA. Segundo
gue aprovechen esta prérroga que nos ha dado la vida para
disfrutar de una manera muy diferente de cosas que quiza antes
no habiamos valorado y son esenciales. A los familiares, que
arropen evidentemente a esa persona afectada y que cuiden de
ella lo mejor posible. A los profesionales les pido que tengan la
mayor empatia posible con sus pacientes.

Quiero desde aqui aprovechar para enviar y transmitir mi
admiracién a todas las personas que nos ayudais y que cuidais
de nosotros en el dia a dia. Y a mis companeras y companeros les
envio todo mi dnimo y toda mi fuerza para seguir adelante a pesar
de todas las limitaciones que nos genera la enfermedad.

“Yo creo que todos podemos
encontrar motivaciones para
seguir adelante y sentirnos bien
pese a las limitaciones que nos
provoca la ELA. A veces cuesta
tiempo y esfuerzo mental, pero se
puede si somos perseverantes.”

. famosos solidarios - PAG.23
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Anais Sanchez
Trabajadora social de la
Fundacién Catalana de ELA
Miquel Valls

“Participo de un proyecto con mu-
cho corazén y que ayuda a mejorar
la calidad de vida de muchas per-
sonas. Ademas, contamos con un
equipo profesional y voluntario in-
creible, que cree y se hace suyo este
proyecto, y esto es muy importante.”

“La Fundacioén, para mi, no

es so6lo un trabajo. Es una
filosofia de trabajo, dedicacion,
esfuerzo, superaciony
recompensa personal y
profesional. Es una familia que
trabaja unida para mejorar la
vida de los demas.”

el GEST - ano 2022-23

¢Qué es para ti la Fundacion Catalana de ELA Miquel Valls?

Gran parte de mi trayectoria profesional ha sido en el tercer
sector y eso no ha sido casualidad. Creo que siempre he
buscado sentir que trabajo para una causa y que somos
un motor de cambio. Es por este motivo que aterricé en la
Fundacion.

AUln recuerdo mi primera entrevista con Esther (directora de la
Fundacion) y Laura (directora asistencial). En esta, la manera en
qgue hablaban del proyecto, los valores, el equipo y las familias
hizo que me enamorara de la entidad antes de saber ni siquiera
que guerian contar conmigo.

Asi que, la Fundacién, para mi, no es solo un trabajo, es una
filosofia de trabajo, de dedicacion, de esfuerzo, de superacién
y de recompensa personal y profesional. Es una familia que
trabaja unida para mejorar la vida de los demds.

¢Qué supone para ti trabajar con las personas afectadas de
ELAy sus familias??

En poco tiempo hard cuatro anos que formo parte de la
Fundacion y, aunque es un trabajo que puede ser muy duro en
algunos momentos, la satisfaccion y felicidad que me produce
trabajar directamente con los/las pacientes y sus familias, es
indescriptible.

Participo de un proyecto con mucho corazén y que ayuda a
mejorar la calidad de vida de muchas personas. Ademas,
contamos con un equipo profesional y voluntario increible, que
cree i se hace suyo este proyecto y eso es muy importante.

En nuestro trabajo, y en nuestra profesién, intentamos poner
nuestro grano de arena en mejorar el dia a dia de las personas,
ya sea acompandndolas, escuchandolas, dandoles apoyo en
aspectos burocraticos, etc.

Lo que no esperas (o al menos yo no esperaba), es recibir tanto
a cambio. Sus palabras de agradecimiento, su afecto y la gran
leccién de vida que recibes, es algo que te da fuerzas para
continuar trabajando dia a dia y dar lo mejor de ti.

Conocias la ELA antes de trabajar en la Fundacion?

Unos anos antes de llegar a la Fundacion, trabajé en el hospital
de neurorehabilitacién Institut Guttmann y tuve la oportunidad
de conocer la enfermedad de cerca. Mi trabajo era dar apoyo y/o
orientar a nivel social a las personas ingresadas, a las personas
que acudian de manera ambulatoria o a las que venian a la
revision anual.

Puede que fueras una decena de personas con ELA con las
que trabajé, ya que gran parte del tiempo que estuve alli, tuve
mas contacto con personas con lesiéon medular, asi que aun
tenfa mucho que aprender cuando llegué a la Fundacion. Por
suerte, me facilitaron todas las herramientas necesarias para
formarme y aprender todo lo que me faltaba para saber sobre
la enfermedad.
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¢Cual es la funcion de la Trabajadora Social?

La Trabajadora Social es, de cara a las familias, la figura
referente del equipo. Ha de ser el punto de apoyo vy
referencia para recibir informacién sobre la enfermedad,
apoyo, asesoramiento sobre tramites, etc. Pero, sobre
todo, de acompanamiento durante todo el proceso de la
enfermedad. Nosotros somos las que realizamos el primer
contacto y la primera visita en el domicilio. Se hace un
plan de trabajo de manera conjunta con el/la paciente y
la familia donde se detallan los objetivos, las necesidades
valoradas (dependiendo de la situaciéon de cada familia) y
estrategias de intervencién. Finalmente, si es necesario, se
haran las derivaciones necesarias al resto de profesionales
de la Fundacién o de otros servicios, y se mantendra una
coordinacion continuada con estos o con otros agentes
externos vinculados a la familia.

Las familias tienen nuestro contacto para poder localizarnos
en cualquier momento durante todo el proceso vy, una vez la
persona afectada muere, continuamos el acompanamiento
con sus familiares el tiempo que sea necesario.

“LA ELA provoca sensacion de
soledad y desamparo, asi como
una posible exclusion social y
economica. Se deben afrontar
cambios drasticos en todas las
areas de la vida y esto provoca un
impacto emocional que requiere
una adaptacion constante.”

¢Qué importancia tiene el Trabajo Social en las personas
afectadas de ELA?

Es muy dificil para a mi explicar qué hace exactamente un/a
trabajador/a social, ya que nuestro trabajo es muy abstracto.

Nuestro objetivo es que los afectados y sus familias no sientan
gue estan solos en esta lucha. Poderlos acompanar, escuchar,
aconsejar y orientar en todo el camino.

A lo largo de la evolucion de la enfermedad, nos encontramos
con diferentes momentos que seran importantes para el
afrontamiento de esta, ya no solo para el propio paciente, sino
para su familia también.
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La ELA es una enfermedad poco conocida a nivel social y
muchas veces también profesional. Provoca sensacién de
solitud y desamparo, asi como una posible exclusion social y
econémica. Se deben de afrontar cambios drdsticos en todas
las areas de la vida y eso provoca un impacto emocional que
requiere una adaptacion constante.

Implica grandes necesidades en apoyo técnico y humano v,
muchas veces, los servicios publicos o privados existentes no
cubren las necesidades reales de las personas afectadas de ELA.

Es por todo esto que considero que el trabajo de la trabajadora
social es tan importante. Des de nuestra experiencia profesional,
podemos dar apoyo y acompanamiento en todos los aspectos
antes destacados.

Explicanos un poco mas en que consiste el dia a dia de tu
trabajo dentro de la Fundacié.

Como ya he explicado antes, mi trabajo estd directamente
relacionado con las personas afectadas y sus familias.

Por un lado, hago un seguimiento en el domicilio y acompano a
las familias de un area concreta de Catalufa (del Bajo Llobregat a
las Tierras del Ebro y algunas familias del Barcelonés).

Ademas, soy la trabajadora social referente de la unidad de
la motoneurona del Hospital Universitario de Bellvitge, donde
visitamos a los pacientes que acuden trimestralmente a las
visitas interdisciplinares y damos apoyo a los profesionales des
de cada una de nuestras especialidades.

Como se puede ver, mi dia a dia no es nada mondtono. Algunos
dias estoy dando vueltas por las tierras catalanas visitando
familias, otros estoy en el hospital y otros estoy en els despacho
haciendo gestiones mas burocraticas, coordinaciones,
seguimientos, etc. Pero todo con un mismo objetivo: ayudar a
las familias afectadas de ELA.

“Nuestro objetivo (como
Trabajadoras Sociales) es

qgue los afectados y sus
familias no se sientan que
estan solos en esta lucha.
Poderles acompanar, escuchar,
aconsejar y orientar durante
todo el camino.”
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Los Gestos Solidarios son actividades que promueven particulares, empresas, entidades o colectivos para la sensibilizacion y/o la

Si te interesa recibir mas informacién sobre cémo puedes poner en marcha tu Gesto Solidario, puedes ponerte en contacto con
captacién de fondos a beneficio de la Fundacién Catalana de ELA Miquel Valls.

nosotros a través de:

iMuchas gracias a todos los que han organizado un Gesto por la ELA y a todos los que han participado de alguna manera u otra! Nuestra web en el apartado “Haz un Gesto por la ELA".

El correo comunicacio@fundaciomiquelvalls.org.
Os dejamos con las fotografias de algunos de los Gestos e iniciativas solidarias que hemos tenido en 2022. 0 el teléfono 93.766.59.69.
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¢cTe cuesta subir escaleras? ERANE1[T: )

Slllas salvaescaleras
A

Plataformas salvaescaleras

Elevadores verticales

www.valida.es
B Asesoramiento gratuito

B Presupuesto sin compromiso g & i
m Servicio a nivel nacional iAPROVECHA!

TELEFONO GRATUITO DESCUENTO
de asesoramiento al cliente MUY ESPECIAL

900 414 OOO si nos dices
ISOLICITE PRESUPUESTO! “Miquel Valls”

“ Promocion no acumulable a otros descuentos.
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MIQUEL VALLS
FUNDACION
CATALANA
DE ELA

HAZ
UN

PORELA

1

al nimero

2

El nimero de cuenta

www.fundaciomiquelvalls.org
ela@fundaciomiquelvalls.org
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Rellena el formulario con tus datos y haznoslo llegar a la Av. del Turisme 40-42,
08370 de Calella o al correo electrénico ela@fundaciémiquelvalls.org. También
puedes hacerle una foto y enviarla por whatsapp al numero 628192850 o
rellenar el formulario directamente en el apartado "Hazte Colaborador” de
nuestra web: www.fundaciomiquelvalls.org

[N\ a] o] =3V AY o L=1 1 1o Lo 1=
3o o o o | o
Codigo postal............... Poblacion........ccccveverininnnene, DNI/NIF...oiieeeeeeee e
Correo electronico......coeveveeceecicce e, Teléfonos.....ccceceeveecececceceee,
iTienes relacion con alguna persona afectada de ELA? [ ]Si [ ] No
CQUE TELACIONT ... et s sn e nne e
[ ] 10€ mensuales [ J.evveeeeeeennee. € mensuales [ J.irieeneeennee. € anuales
[ ] Ahora, prefiero hacer un donativo puntual de...........cccccueeneenee. €

B I {01 €= o T = I oL U= o | - S
N° de cuenta bancaria (IBAN).........creeeecteeeteste st sessssssssssssssas s ssssssanes
Fecha... e, Firma....eeececeececee,

- En caso de no querer recibir informacién marque esta casilla. D

- Su aportacion desgrava para el tributo del IRPF.

- Este compromiso quedara anulado en el momento que el titular de la cuenta lo solicite a nuestra entidad.

Para estar informados sobre el tratamiento de datos personales y a la libre circulacidon de estos datos y la normativa estatal vigente, de conformidad con el
Reglamento (UE) 2016/679, de 27 de abril de 2016, relativo a a proteccion de las personas fisicas, se informa que puede entrar en el siguiente formulario para tener
toda la informacion y consentir el tratamiento de estas: http://fundaciomiquelvalls.org/forms/autoritzacio_recollida_dades. Os informamos que si omite este

consentimiento os haremos llegar el formulario por la via que ha realizado esta colaboracion.
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“Tu espacio” es una seccion que la haces tu.

Envianos tu texto, relato, historia, manualidad, pintura, fotografia, etc... al correo comunicacio@fundaciomiquelvalls.org y apa-
recera en las préximas ediciones y en nuestras redes sociales.

En este boletin os queremos presentar el texto que ha escrito Inés Lépez sobre su experiencia en las reuniones telematicas
del grupo de apoyo de la Fundaciéon Catalana de ELA Miquel Valls a lo largo del ano 2022. Muchas gracias por compartir tu
testimonio con todos nosotros Inés.

MEMORANDUM DE INES LOPEZ SOBRE LAS REUNIONES TELEMATICAS DEL GRUPO DE APOYO FMQV 2022
Inés Lopez Pérez. Gava, 13/11/2022

Con estas palabras tengo intencién, si me lo permitis, de hacer una recopilacién de impresiones, sensaciones y emociones que las
reuniones telematicas del GRUPO DE APOYO FMQV me han producido. Primeramente, tengo que agradecer a Anais de la Fundacion
Miquel Valls esta iniciativa que nos ha permitido a algunos familiares de personas enfermas de ELA ponernos en contacto. Es este
contacto el que quiero destacar en mis palabras: Poder conocer, compartir y aprender los diferentes elementos que conlleva la
atencion y la cura de una persona enferma de ELA. A mi personalmente me ha servido en concreto para abrir mi mente a otras
realidades en relacion a las personas afectadas de ELA y sus impactos sobre las personas que las rodean, algunas de las que aqui he
podido descubrir bastante chocantes de las que a mi particularmente me corresponden. Es también a través de este contacto que las
mujeres (si, mujeres solo, jcémo no!) que hemos desarrollado no solo un elevado grado de empatia entre nosotras, sino que también
hemos compartido una buena cantidad de informacién de primera mano muy Util para nuestro trabajo con nuestros enfermos.
También, hemos podido asistir a la cruda percepcién de las diferentes maneras de manifestarse de esta cruel enfermedad, cosa
gue nos ayuda a estar preparadas y a hacernos fuertes con lo que puede suceder en la evolucion de la enfermedad y las posibles
manifestaciones que pueden sufrir nuestros familiares. Tengo que decir que a lo largo de las sesiones en las que en todo momento
me he sentido muy a gusto y totalmente integrada, me he dado cuenta que yo era una participante atipica. Si, lo explico: todas mis
companeras tenfan como afectados de ELA a sus maridos, y yo no, Juan Antonio, la persona a la que yo cuido vive sola y yo soy su
hermana. Este hecho también ha sido Util, puesto que ha hecho que entre las diferentes conversaciones que teniamos, yo pudiese
aportar una visién diferente, puede que en algunos casos con un punto mas de objetividad en la informacidn que mis companeras
podian obtener de mi caso. Debo decir que he aprendido mucho de ellas porque llegué aqui después de que mi hermano tuviera un
empeoramiento que, como todas sabéis, es irreversibles, y no sabiendo cémo gestionarlo. La participacién en el grupo me sirvio
para ver que cuando yo me puedo encontrar afectada o golpeada por la enfermedad de mi hermano, eso no es nada comparado con
lo que mis companeras me hacian ver. Ellas son un ejemplo de dedicacion y valentia, jcdmo las admiro! También debo decir que no
solo las reuniones han sido telematicas. Ni todo ha sido tratar los temas con tristeza o el pesimismo que se podria pensar en unas
situaciones humanas tan delicadas. {No, qué va! También hemos tenido la oportunidad de profundizar en el conocimiento personal
de todas nosotras haciendo algunas salidas conjuntas para conocernos personalmente fuera de la pantalla. Y yo creo que estas
salidas para tomar un café o simplemente quedar para vernos, unas veces en el pueblo de una de nosotras, otras veces en el pueblo
de las otras, han servido para darle, no solo mas autenticidad a nuestro contacto, sino que también anadir algo muy necesario para
todas nosotras las participantes: unas gotitas de relajacion y alegria que, como algunas manifestaban, nos iban muy bien (“{Buff,
que descanso!, por fin he salido de casa sola”, deciamos algunas). Esta relacion producida nos hizo reconocer a todas la voluntad de
que, aunque finalizaran las sesiones telematicas, queriamos dar continuidad a estos momentos vividos, haciendo posibles nuevos
encuentros. Y aqui queria yo llegar, al punto dénde se demuestra que esta iniciativa de Anais y de la Fundacion ha sido un éxito. No
solo ha servido de una ayuda inestimable para las personas que sin estar enfermas nos vemos afectadas por la ELA, compartiendo
informacion, sentimientos, incluso palabras de dnimo y ayuda entre las participantes, sino que también ha sido una herramienta
para insuflar un poco de alegria y humanidad muy necesarias en el dmbito en el que todas nosotras nos desenvolvemos. Asi
que felicitar a Anais y a la Fundacion por esta iniciativa y que ojala que estas palabras recogidas aqui sirvan para ayudar a dar
continuidad y extender esta iniciativa por todas partes como una herramienta mas en la dura lucha que todos tenemos planteada
contra la cruel ELA. Finalmente, querria tener unas palabras de agradecimiento para mis compaferas (mis chicas) porque aunque la
situacién de ellas objetivamente es peor que la mia me han dado eso que buscaba, apoyo, informacion y empatia, para que, aunque
no lo piensen, yo he recibido mucha ayuda y animos de su parte. Un fuerte abrazo a todas las chicas que han participado y muchas
gracias a Anais y a la Fundacién y a todos los que han hecho posible esta experiencia.

Edicién y publicacién: Fundacion Catalana de ELA Miquel Valls, afio 2023.
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