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LA LLUITA CONTRA L’ELA REFLEXADA EN EL DOCUMENTAL DE JUAN CARLOS UNZUE

“UNZUE. Lultim equip del Juancar” el documental que mostra la
lluita contra I’ELA de Juan Carlos Unzué i altres persones afectades

és visible,

no existeix

EDITORIAL

Augment de visibilitat de
I’ELA el 2023 pel compro-
mis i dedicacié de tots

Després de deixar enrere un 2022 carregat
d'inestabilitat social, economica i politica, po-
dem dir que afortunadament, el 2023 ha estat
un any d'avengos importants per la Fundacid
Catalana d’ELA Miquel Valls. Hem treballat de
valent amb les Administracions Publiques, en
especial amb la Comissié de Salut del Parla-
ment de Catalunya, el Departament de Drets
Socials, el Departament de Salut i CatSalut, per
transmetre les necessitats i dades de les per-
sones afectades d’ELA i les seves families. El
fet que la nostra proposta de resolucié sobre
el millorament de l'atencié sanitaria per a per-
sones amb ELA hagi estat aprovada, és un bon
pas endavant i a la vegada un reconeixement
dels esforgos col-lectius per millorar les vides
de les persones. No obstant, cal recordar que a
dia d’avui no en tenim cap resultat, pero n'estem
segurs que els anirem veient d'ara en endavant.

Un altre exemple d'aveng i de creixement per la
nostra entitat és el projecte de Grups de Suport i
Ajuda Matua per a familiars i cuidadors de per-

sones afectades d’'ELA/MMN, el qual suposara
una eina més per millorar la qualitat de vida no
només dels familiars, siné també afectant posi-
tivament al les cures cap als pacients.

D’altra banda, volem destacar dues de les grans
iniciatives que s’han portat a terme i han tingut
un impacte molt positiu aquest any. En primer
lloc, el documental guanyador de 'Ondas “Un-
zué. L'ultim partit del Juancar” ha estat una
potent eina per donar a conéixer la realitat de
les persones afectades d’ELA i la importancia
de la seva atencid i suport. Aquest documen-
tal, accessible a través de la plataforma 3cat,
ha permés que U'ELA hagi arribat a un public
més ampli, augmentant la sensibilitzacié sobre
aquesta. En segon lloc, el projecte “Cuina Soli-
daria” d’Ametller Origen ha estat una altra fita
destacada. Aquesta iniciativa portada a terme
per grans xefs i esportistes del pais, no només
ha recaptat fons importants per a l'atencio a les
persones amb ELA, siné que també ha demos-
trat la solidaritat i una determinacié de la comu-
nitat per contribuir amb la causa.

Una altra fita destacada de l'any ha estat la ce-
lebracié a Barcelona de 'ENCALS (el Congrés de
la xarxa Europea d’ELA). Aquest esdeveniment
ha reunit experts, investigadors i professionals
de tot Europa per compartir coneixements i ex-

Acceptada la proposta de resolucié pel millorament
de I’atenci6 sanitaria per a persones amb ELA.

“Unzué, l'ultim equip del Juancar”, és una
pel-licula documental on es fa un segui-
ment extens de la vida d'en Juan Carlos
Unzué, exfutbolista professional i afec-
tat d'ELA, el qual va fer publica la seva
malaltia al 2020.

Dirigida per Xavi Torres, Santi Padro
i JesUs Muhoz, membres de la sec-
cié d'esports de TV3, el film segueix
en Juan Carlos en totes les reunions i
trobades que es van realitzar amb les
persones encarregades d'organitzar
el partit de futbol benefic FC Barcelo-
na-Manchester City, que es va jugar al
Camp Nou el 24 d'agost del 2022, i que

periencies en la lluita contra 'ELA. Ha estat una
oportunitat Unica per impulsar la recerca i les
terapies innovadores.

Finalment, volem destacar amb orgull que el
president de la Fundacid, Enric Maria Valls, ha
estat mereixedor del premi Ciutat de Calella
com a “Calellenc de l'any”. Aquest reconeixe-
ment és un testimoni del seu compromis incan-
sable en la lluita contra U'ELA i el seu impacte
positiu en les vides de les persones afectades.
Es un premi merescudissim i ens enorgulleix
profundament.

En resum, l'any 2023 ha estat un molt bon any
per la visibilitat de la malaltia i volem subrat-
llar que aixo no hagués estat possible sense
l'empenta i l'energia de tots els integrants de
la Fundacié, aixi com de tots els voluntaris,
pacients i familiars que ens donen suport en
aquest cami. La vostra dedicacié i compromis
son la forga que impulsa la nostra missid. La
lluita continua, i aquest

n'és el cami. Seguim!

Ferran Valls Masso
Patr6 de la FCEMV

Comenga a treballar
Precision ALS.
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va aconseguir una recaptacio de 4,3
milions d'euros, destinats a la investi-
gacié de U'ELA. En parallel, mostra di-
ferents trobades que en Juan Carlos té
amb altres persones diagnosticades
per aguesta malaltia i els seus fami-
liars, mostrant aixi la duresa de UELA i
les diferents casuistiques que pot ge-
nerar segons els recursos de cadascu.
Des de que es va estrenar aquest do-
cumental al maig del 2023, no ha parat
de ser elevat a festivals de cinema, com

el de Malaga, i guanyar premis, com el
prestigios Premi Ondas.

A l'octubre de 2023 es va poder veure en
obertaTV3. A més, aquella mateixa nit es
va realitzar posteriorment a l'emissio un
programa tematic sobre la malaltia. En
ell es va donar espai durant quasi dues
hores als protagonistes del documental
entre d'altres veus relacionades, com la
Fundacié Catalana d'ELA Miquel Valls,
per explicar la situacié que viuen ac-
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tualment les persones afectades d'ELA i
les seves families, i les necessitats que
tenen actualment. Segons la Corporacié
Catalana de Mitjans Audiovisuals aques-
ta nit tematica sobre UELA va ser lider
de la seva franja a Catalunya, arribant a
més de 650.000 espectadors. No us per-
deu aquesta pel-licula-documental, que
actualment es pot mirar a la plataforma
digital 3cat, on podeu veure de manera
molt clara la realitat de 'ELA i tot el que
comporta.

Acceptada la proposta de resolucié sobre el millorament
de Il'atenci6 sanitaria per a persones amb ELA a
la Comissi6 de Salut del Parlament de Catalunya

La Comissio de Salut del Parlament de
Catalunya el novembre de 2023 va votar
de manera positiva i unanime la Propos-
ta de Resolucié sobre el millorament de
Atencid Sanitaria per a persones afec-
tades d'ELA.

Aquesta Proposta de Resolucio, que in-
clou diferents mesures sobre la millora
d'atencié multidisciplinaria, la prescrip-
cié de medicacié i incorporacié de pro-
ductes de suport, agilitzacié de tramits
per ajudes o creacié de places acredita-
des a Unitats Sociosanitaries i Residen-
cies, entre d'altres, ha estat treballada
gracies a la compareixenca que la Fun-
dacié va fer a aquest grup de treball el
juliol.

La proposta ha estat aprovada per una-
nimitat per tots els grups parlamentaris
i conclou que:

El Parlament de Catalunya insta el Govern a:

Amb lobjectiu de millorar la quali-
tat de vida de les persones afectades
d'ELA i la de les seves families i contri-
buir a allargar el procés d'evolucio de
la malaltia, promoure l'atencio integral
i multidisciplinaria, per part d'un equip
de professionals especialitzats.

Aprofundir en la coordinacid i el treball
multidisciplinari de tots els professio-

nals, tant a nivell sanitari com social,
aixi com la prescripcio de medicacio
0 altres terapies destinades al tracta-
ment de la simptomatologia associa-
da, i la incorporacid de productes de
suport o altres dispositius per millorar
l'autonomia de les persones amb ELA.

Agilitzar els tramits per tal de rebre
les ajudes necessaries per a la depen-
déncia, atorgant uns barems minims
d'acord amb el diagnostic emes pel
facultatiu, com la pensid d'incapacitat
permanent absoluta, un 65% de Grau
de Discapacitat i Grau Il de llei de de-
pendéncia.

En el marc de [/Agencia Integrada So-
cial i Sanitaria:

Elaborar un protocol d'atencid a les
persones afectades d'ELA i de les se-
ves families, per tal d'avaluar la crea-
cid de serveis d'atencid sociosanitaris
per atendre a aquestes persones.

Promoure la formacio especifica
sobre la malaltia, simptomatologia
d'atencid especialitzada per a les per-
sones cuidadores formals i informals.

Creacid de places a les diferents
Unitats Sociosanitaries i Residencies
acreditades per atendre la complexitat
dels pacients d'ELA amb adequat per-
sonal qualificat a tots els torns i la in-
fraestructura necessaria per garantir

la seva cura | benestar, que serveixen
de respir -per donar resposta a la so-
brecarrega dels cuidadors i familiars-
i garantir la reserva d’aquestes places
residencials per aquelles persones
que no disposen d'una xarxa familiar i
no poden restar als seus domicilis.

Podeu veure totes les intervencions de
la Proposta de Resolucié de la Comissio
de Salut sobre el millorament de l'atencio
sanitaria a les persones amb ELA al nos-
tre canal de Youtube: www.youtube.com/
fundmiquelvalls

Donem les gracies a tots els membres de
la Comissidé de Salut per aprovar la pro-
posta de manera unanime, i en concret
al grup Junts per Catalunya per la seva
iniciativa en la presentacié i redaccio
d'aquesta. Des de la Fundacié treballa-
rem perqué tots els punts proposats es
portin a terme el més aviat possible.

Moment de la votacié de la Comissié de Salut.
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Nova eina web de decisions compartides en ELA

L'Eina de Decisions Compartides en rela-
cié a l'Esclerosis Lateral Amiotrofica es
una nova eina web que ajudara a conei-
xer en quée consisteix 'ELA i quin impacte
pot tenir en la vida de les persones que
en sén diagnosticades i en els seus fami-
liars i cuidadores.

Inclou informacié descriptiva sobre els
diferents tipus d'ELA, la simptomatologia
i el curs de la malaltia, el seu diagnostic i
les opcions terapeutiques que existeixen.

També, s'hi descriuen els pros i contres
d'algunes de les possibles interven-
cions, com ho son la ventilacié mecani-
ca (no invasiva o invasiva) i la gastros-
tomia, i es presenten quins aspectes cal
valorar abans de prendre una decisid
informada.

La nova eina ofereix informacid¢ clara,
practica i rigorosa que permet a les per-
sones que pateixen ELA un major conei-

Gracies pel

La cadena d'alimentacié catalana Amet-
ller Origen des de juny de 2022 ha volgut
estar al costat de les persones afectades
d'ELA i les seves families realitzant dife-
rents iniciatives solidaries. La primera, i
més important, és el projecte “Cuina So-
lidaria” en la que s’han venut diferents
plats, els preferits d'esportistes de talla
mundial, seguint la recepta d'un xef de
renom.

Entre ells destaquen els cuiners Albert
Adria, Joan Roca, Ada Parellada, Joan
Roca, Carme Ruscalleda o Nandu Ju-
bany, i els esportistes Juan Carlos Un-
zué, Aitana Bonmati, Ona Carbonell, Alex
Corretja o Alexia Putellas entre d'altres.
Cada plat s'ha posat a la venda a les 120
botigues i a la botiga online. El 100%
dels beneficis han estat destinats a la
Fundacio.

Ametller Origen també es va aliar amb
el xef Vicent Guimera del restaurant

xement de la propia malaltia, i fa possi-
ble garantir-los més autonomia en les
seves decisions.

Tot aquest projecte ha estat possible
gracies a lAQUAs (I'Agencia de Qualitat i
Avaluacié Sanitaries de Catalunya), jun-
tament amb un equip multidisciplinari
format professionals especialitzats en
ELA de I'Hospital Universitari de Bellvit-
ge, 'Hospital del Mar, 'Hospital de Sant
Pau i Santa Creu i la Fundaci¢ Catalana
d’ELA Miquel Valls. També s’ha comptat,
en grups focals i en la revisié del contin-
gut, amb la participacio de persones que
conviuen amb la malaltia i cuidadors/
res, les quals han volgut compartir la
seva experiencia. Aixi mateix, la Societat
Catalano-Balear de Cures Pal:liatives ha
revisat el seu contingut.

Podeu accedir a l'eina a la seglent direc-
cié:  www.decisionscompartides.gencat.
cat/ca/decidir-sobre/ela/

I'Antic Moli d'Ulldecona que compta amb
U'Estrella Michelin des del 2017, Estrella
Verda Michelin des del 2021 i Sol Rep-
sol des del 2022, per organitzar una gala
solidaria a favor de la nostra entitat. La
trobada, en la que hi van participar més
de 300 persones, va estar presidida per
Juan Carlos Unzue i el conseller de Drets
Socials Carles Campuzano, aixi com di-
verses personalitats distingides del mén
de la gastronomia, la cultura, la politica
i l'esport.

| finalment la ultima i gran iniciativa so-
lidaria que va portar a terme Ametller
Origen contra 'ELA va ser el seu Sopar
Solidari Anual, que arribava a la segona
edicid. Aquest sopar va recaptar 30.000€
gracies a les més de 600 persones que
es van aplegar al interior del Museu Ma-
ritim de Barcelona, gaudint d'un menu
amb plats dels xefs Nandu Jubany, Hide-
ki Matsuhisa, Vicent Guimera, Oriol Bala-
guer i Lluc Crusellas.

Esclerosi lateral amiotrofica 0090006

La nova eina web. Captures de pantalla.

Gest per I’ELA Ametller Origen!

No tenim paraules d'agraiment per la
solidaritat d’Ametller Origen, el qual ha
recaptat més de 180.000€ en total i que
destinarem a ajudar a les persones afec-
tades d'ELA que més ho necessitin, aixi
com a les seves families. Gracies de tot
cor!

AMETLLER
ORIGEN
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Lespai de suport dels Grups de Suport i Ajuda
Mitua de la Fundacié Catalana d’ELA Miquel Valls

Grups de Suport i Ajuda Mitua de la FCEMV. Instantanies d'algunes d'aquestes trobades online.

Des de la fundacié, som conscients que el
diagnostic d'ELA i malaltia de la neurona
motora implicara haver d’assumir moltes
limitacions i afrontar canvis importants
en totes les arees de la vida, que suposen
un fort impacte a nivell psicologic i que
requereixen d'un procés de readaptacio
constant al llarg de tota l'evolucié de la
malaltia, tant per la persona afectada
com el seu entorn més proper.

La complexitat de la situacié requereix
una atencié integral que permeti cobrir
tots els aspectes de la persona. Cal des-
tacar que diversos estudis publicats han
vingut demostrant, des de fa anys, que
l'atencio integral i multidisciplinaria a les
persones afectades d’'ELA/MMN i a les
seves families, millora la seva qualitat de
vida, essent la millor eina que tenim avui
al nostre abast per tractar-la.

Un dels recursos per a aquestes families
és el Grup de Suport i Ajuda Mutua, que
consisteix en un espai de suport i acom-
panyament per a persones que viuen el
mateix problema o dificultat que, en un
clima de confianga i seguretat, poden

@

Fundacion ONCE

para la cooperacion e integracién social
de personas con discapacidad

col-labora en el financament
d’aquest butlleti

parlar d'aquells temes que els generen
preocupacié, aixi com les dificultat del dia
a dia i les estrategies que utilitzen per a
superar-les.

Tenint en compte que aquesta malaltia
és considerada una malaltia minoritaria,
tant les persones que pateixen com els
seus cuidadors i familiars, rares vegades
tenen la possibilitat de compartir la seva
experiencia amb altres persones que es
troben en la mateixa situacié. En aquest
punt, la Fundacié Catalana d’'ELA Miquel
Valls té un paper clau a l'hora de poder
crear un recurs comunitari creant aquest
tipus de Grups, que suposara una eina
més per millorar la qualitat de vida no
només dels familiars, sind també afectant
positivament al les cures cap als pacients.

Es per aixo que des de l'entitat s'ha creat
el projecte de Grups de Suport i Ajuda
Mutua per a familiars i cuidadors de per-
sones afectades d'ELA/MMN.

Anomenarem cuidador/a principal a
aquella persona que, des de linici del
patiment, assumeix la responsabilitat
pel que fa a l'atencid i cures diaries del
malalt, proporcionant-li l'ajuda neces-
saria a mesura gue aquest va perdent
les seves capacitats i autonomia. Quan
el cuidador o cuidadora principal no rep
el suport necessari, es pot donar una
“sobrecarrega del cuidador”. Aquest con-
cepte es refereix al grau en qué aquesta
persona percep que les activitats de cura
pertorben la seva salut psicofisica, aixi
com la seva situacié socioeconomica i

social. Aixi, el cuidador pot patir un em-
pitjorament de la seva salut fisica, aug-
ment de l'aillament social i augment de
risc d'ansietat i trastorns depressius per
sentiments de culpa sobre el procés de
cura i, en ultima instancia, es pot posar
en perill la seva capacitat de funcionar
com a cuidador.

En aquest projecte de Grups de Suport
a cada trobada es tracten aspectes que
formen part del dia a dia dels cuidadors,
els pacients i el seu procés d'evolucio
(diagnostic, evolucié de la malaltia, cura
del cuidador, recursos, etc). Cada grup
és reduit, per facilitar la conversa i crear
un espai de confianga i conduit per una
persona de l'equip de professionals de la
Fundacid.

Durant l'any 2023, des de la Fundacié
s'han realitzat 3 convocatories per a dur
a terme diferents grups per a familiars
directes, realitzats de manera telematica
per tal de minimitzar els desplagaments
i que el maxim de persones, al poder-se
connectar des de casa, poguessin acce-
dir a aquest recurs. Davant la bona re-
buda del projecte, s'ha volgut ampliari a
l'Gltima convocatoria s'ha afegit un Grup
de Suport i Ajuda MUtua per a les propies
persones afectades per 'ELA.

Si sou una familia atesa per la Fundacio
i voleu saber-ne més o teniu algun dubte
sobre els Grups d'Ajuda Mutua o el seu
accés, no dubteu a contactar amb la vos-
tra treballadora social referent de la Fun-
dacié Catalana d'ELA Miguel Valls.
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Els pacients d’ELA corroboren que la plataforma de
telemedicina LinkELA millora la seva qualitat de vida

Pacients i professionals valoren de for-
ma forca positiva l'Us de la plataforma
de telemedicina LinkELA, segons els
resultats del primer estudi sobre la seva
implantacio, que es va presentar en el
decurs de la darrera conferencia de
'ENCALS, celebrada el passat mes de ju-
liol a Barcelona. Segons les conclusions
d'aquest primer treball d'analisi, l'eina ha
estat ben acceptada i valorada pels pa-
cients i les seves families, que destaquen
especialment la seva funcié d'eina de se-
guiment complementari de l'evolucié de
la malaltia, amb procediments d'alarma
davant de complicacions que resulten
també molt Gtils per als professionals.

LinkELA és una aplicacié mobil centrada
en el pacient, propietat de la Fundacio
Catalana d'ELA Miquel Valls, que té com
a objectiu millorar la qualitat de vida
dels pacients amb ELA, tot oferint una
visié holistica i un seguiment integrador,
desenvolupat a partit de diferents qgles-
tionaris que responen als requeriments
d'un equip multidisciplinari.

L'app ha estat desenvolupada per Doo-
le Health, una spin-off de la Fundacio
Lluita contra la Sida. Es va comencar
a utilitzar en una experiencia pilot el
desembre del 2020. Avui compta amb
una cinquantena de persones afecta-
des d'ELA registrades, tractades totes a

la Unitat Funcional de Malaltia de Mo-
toneurona de l'Hospital de Bellvitge. La
versio actual de l'apliccié conté quatre
qlestionaris (simptomes de pneumolo-
gia i les escales ALS-FRS, ROADS i EAT-
10) que els pacients completen men-
sualment o trimestralment. Després,
el programari analitza les respostes
dels pacients per alertar els metges si
s'hi identifica un canvi rellevant. Per a
la realitzacié d'aquesta primera analisi
s'han estudiat més de 1.900 giestiona-
ris i prop de 550 notificacions genera-
des pel sistema d'alarmes.

S'utilitza un sistema de codi de colors
per qualificar la progressié. Donat que
els metges també tenen accés a leina,
poden monitoritzar les dades regis-
trades pels pacients com la nutricio,
la ventilacid, la mobilitat o parametres
emocionals, evitant viatges i visites inne-
cessaries a 'hospital, pero assegurant la
continuitat assistencial.

Eltreball que es va presentar a la darrera
edicié de 'ENCALS subratlla també que
son necessaris nous treballs de recerca
en aquesta linia per avaluar més a fons
'aplicacié i adaptar-la als requeriments
dels usuaris i fer créixer els principals
fonaments de LinkELA: comunicacid, in-
formacid i adherencia dels pacients amb
ELA.

Bellvitge

Hospital Universitari

Interficie de I’app LinkELA.

Article de referencia amb els primers re-
sultats de LinkELA:

LinkELA: ALS Telemedicine project in
Barcelona to facilitate a multidisciplinary
follow-up from the patient’'s home. Autors/
es: Alejandro Caravaca Puchades, Marta
Llauger, Cristina Puig-Ram, Esther
Sellés, Raul Dominguez Rubio, Abdel
Assialioui, Eva Farrero, Enric Prats, M.
Ndria Virgili-Casas, Verdnica Herrera-
Rodriguez, Elisabet Romero-Gangonells
i Monica Povedano Panadés.

Font: AULA ELA de ['Hospital Universitari
de Bellvitge

Enric M Valls, president de la Fundacié, Premi Ciutat de Calella
2023 per la seva trajectoria en I’ajuda a les persones afectades d’ELA

L'Ajuntament de Calella, a través del
Premi ciutat de Calella, reconeix la tra-
jectoria d'Enric Maria Valls, president
i fundador de la nostra entitat, per ser
limpulsor i per la seva tasca amb la Fun-
dacié Catalana d'ELA Miquel Valls, que
transcendeix l'ambit local en l'ajuda a
les persones afectades d'ELA i les seves
families.

També se li reconeix la seva activitat en
el mén del basquet local i com a empre-
nedor turistic.

El Premi Ciutat de Calella, que arriba a
la seva 11a edicio, té com a objectiu re-
coneixer la tasca i dedicacid de persones
i entitats calellenques, dins l'ambit local
aixi com també catala.

Enric Maria Valls i Colom, Premi Ciutat de Calella 2023

Enric Maria Valls, durant la gala.
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El mes de juliol va tenir lloc 'ENCALS Barcelona 2023

La Dra. Monica Povedano participant a 'TENCALS Barcelona 2023.

Barcelona ha acollit entre els dies 11 i 14
del passat mes de juliol la reunié anual de
'ENCALS, amb la satisfaccié d'haver comp-
tat amb el nombre més gran d'assistents,
850, des que es van iniciar aquestes troba-
des ara fa 20 anys. Aleshores hi van parti-
cipar només 50 investigadors.

La responsable de la Unitat Multifuncional
de Malaltia de Motoneurona i investigado-
ra del IDIBELL, la Dra. Monica Povedano,
en va ser una d'ells. Aquelles primeres
reunions li van servir per saber “cap a on
s'encaminava la investigacio a ELA a Eu-
ropa”. Vint anys després, la Dra. Povedano
ha estat l'organitzadora de la reunié de
U'ENCALS a Barcelona i ens ha resumit al-
gunes de les conclusions més destacades
i els ambits en qué s’ha aprofundit més:

La genetica i la importancia de ge-
notipar els pacients, ates que ens
permetra una millor estratificacio,
congixer mecanismes implicats i es-
tablir dianes terapeutiques. En aquest
sentit s’ha parlat de la importancia
dels assaigs amb mutacions de FUS
('Hospital de Bellvitge és 'Unic centre
acreditat per fer-ho); les mutacions
SOD i l'ds de Tofersen; o els estudis
en portadors asimptomatics de les
diferents mutacions. En aquest darrer
sentit, s’ha especificat la importancia
de protocols d'estudi de seguiment.

Pel que fa a biomarcadors, se se-
gueix insistint a validar el neurofi-
lament per poder usar-lo, tenint en
compte les seves limitacions, com a
biomarcador diagnostic i pronostic.

Pel que fa a les tecnigques neurofi-
siologiques i de neuroimatge, s'han
presentat estudis de RMN o d'EEG,
aixi com d'avaluacions cognitives,
gue permeten coneixer les arees
cerebrals més enlla de les motores
implicades en la malaltia.

Els models animals i cellulars, l'Us
de la neurofisiologia en aguests mo-
dels i la seva utilitzacié amb llibreries
de farmacs o en assaigs preclinics va
ocupar una altra de les jornades.
Les plataformes de seguiment tele-
matic dels pacients es van presentar
en un simposi. Alli expliguem la nos-
tra experiencia amb Linkela, i acon-
seguim poder ser un dels grups que
juntament amb el Regne Unit, Holan-
dailrlanda, que liderara un projecte
europeu.

També es va dur a terme un interessant
debat sobre regulatoria en assaigs i les
aprovacions amb 6 mesos d'estudi als
Estats Units i 1 any a Europa (va guanyar
a la votacié McDermot que representava
Europa: assajos a 1 any per coneixer mi-
llor l'accié del farmac).

Finalment, cal destacar que s’han presen-
tat 400 posters gue han servit de base a
multitud de tertulies d'investigadors i a la
creacio d'una xarxa de treball col-laboratiu.

Font: Bloc AULA ELA Hospital Universitari
de Bellvitge.

La Dra. Monica Povedano rep la medalla Dr. Josep Trueta

La Dra. Monica Povedano, coordinadora
de la Unitat Funcional de la Neurona Mo-
tora de ['Hospital Universitari de Bellvitge,
ha estat guardonada amb la medalla Dr.
Josep Trueta pel Govern de la Generalitat
de Catalunya. El guardo reconeix la seva
trajectoria com a professional, docent i
el seu paper d'investigadora referent de
UELA. També va rebre la placa Dr. Josep
Trueta al meérit sanitari, 'Hospital Uni-
versitari de Bellvitge, guardé que posa en

valor la seva tasca com a centre de refe-
rencia de maxima complexitat. La Dra. Po-
vedano, 'Hospital de Bellvitge i la Funda-
cio6 Catalana d'ELA, hem treballat en equip
des de fa molts anys per cuidar a les per-
sones afectades d'ELA i les seves fami-
lies. Es per aixd que sentim un gran orgull
gue hagin rebut aquest reconeixement. La
nostra més sincera enhorabona per tota
latasca que heu realitzat i esteu realitzant
entorn a la ELA. Moltes felicitats!

Fotografia de grup dels premiats.

L'especialitzaci6 de professionals de

I’Atencid

Primaria en I’ELA permet crear un nou model
d’atencié als pacients més proper i personalitzat

\

Els professionals de lAtencié Primaria
Metropolitana Sud han liderat un proto-
col de manera coordinada amb ['Hospital
Universitari de Bellvitge per millorar el
seguiment dels pacients d'ELA en aquest
territori. EL nou model d’'atencid es basa
en l'especialitzacié del personal de pri-
maria, que ha adquirit altes competén-
cies en aquesta malaltia i aixd permet
reduir les complicacions de la malaltia,
evita desplagaments innecessaris a
U'hospital i prioritza les visites domici-
liaries. Precisament, una de les deman-
des tant dels pacients com de les seves
families era tenir una intervencié més
propera a domicili, amb més seguiment
i adaptada a les necessitats de cadascu
durant tota l'evolucié de la malaltia.

Per aixo, s'ha elaborat una via clinica
d'atencié a les persones amb ELA i s'ha
creat un equip territorial i multidisciplinar
per atendre les necessitats dels pacients.
Un dels efectes immediats d’'aquest canvi
és que els malalts d'ELA passen a rebre
l'acompanyament del nou equip terri-
torial de manera immediata un cop han
estat diagnosticats i tractats a la Unitat
Funcional d'ELA de 'Hospital de Bellvitge,
mentre gue abans els equips de primaria
s'activaven quan la malaltia ja estava
molt avancada o la persona es trobava a
la fase final de vida. S’ha treballat perquée
la coordinacié entre 'hospital i l'atencid
primaria sigui el més fluida possible, as-

Les persones afectades per I’ELA rebran una millor atencié gracies a aquesta especialitzacio.

e

segurant la continuitat assistencial i ga-
rantint recursos personalitzats.

L'equip territorial s'encarrega de valorar
les necessitats de cadascun dels pa-
cients i d'identificar-los com a Pacients
Cronics Complexos (PCC) o amb Malal-
tia Cronica Avancada (MACA), la qual
cosa comporta una atencié permanent.
L'objectiu final dels professionals de
'atencié primaria és identificar quin ti-
pus d'ajuda requereix la personaila seva
familia per crear un pla individualitzat
d'intervencions compartides.

Tot plegat, gracies a 'especialitzacio dels
professionals de tot el territori Metropo-
litana Sud, amb 'Hospital de Bellvitge
com a centre hospitalari de referéncia.
De fet, la Unitat Funcional de Malaltia de
Motoneurona (UFMM) de ['hospital és un
centre de referencia de la malaltia. Atén
prop de 300 pacients —gairebé el 80% del
total a Catalunya-, a través d'una unitat
multidisciplinaria on es fa una assis-
tencia clinica i també psicosocial, amb
la collaboracié de la Fundaci¢ Catalana
d'ELA Miquel Valls.

La unitat forma part des de l'any 2019
del CSUR (Centros, Servicios y Unidades
de Referencia, reconeguts pel Ministeri
de Sanitat) en Malalties Neuromuscu-
lars Minoritaries de ['Hospital de Bell-
vitge. Forma part des de l'any 2019 del

CSUR (Centros, Servicios y Unidades de
Referencia, reconeguts pel Ministeri de
Sanitat) en Malalties Neuromusculars
Minoritaries de ['Hospital de Bellvit-
ge. També esta acreditada com a XUEC
(Xarxes d'Unitats d'Expertesa Clinica) del
Departament de Salut, i ERN (European
Reference Networks), en aquest mateix
ambit de patologies.

Més de 90 professionals de lUAtencio
Primaria, especialitzats en ELA

Per crear l'equip territorial s'ha format
a més de 90 professionals del territori
Metropolitana Sud, entre els quals hi ha
infermeres, metges de familia, técnics en
cures auxiliars d'infermeria, treballadors
socials, fisioterapeutes, psicolegs i nutri-
cionistes. Amb aquesta especialitzacié, es
volen evitar desplagaments innecessaris
a l'hospital, tenint en compte les dificul-
tats de mobilitat que sovint tenen aquests
pacients, sent el personal dels equips de
suport i de l'Atencié Primaria qui pot aju-
dar a resoldre certes situacions.

Abans, es programaven visites cada
tres mesos a l'hospital i, mentrestant,
l'atencié primaria derivava en ocasions
el pacient al centre hospitalari davant
de qualsevol complicacié. Aixo ara és
evitable gracies a l'especialitzacié dels
professionals de primaria. A més, en
'actualitat aquests treballadors acom-
panyen al pacient des del moment del
diagnostic i realitzen les visites segons
les necessitats de 'usuari sent més facil
identificar simptomes i/o complicacions
propies de la mateixa malaltia, treballant
conjuntament amb el pacient i la familia
per coneixer les seves necessitats.

A banda de latencié personalitzada,
aquest nou model d'atencié també per-
met organitzar activitats grupals adreca-
des a pacients i d'altres dirigides a les
families. Sén sessions que tenen a veure
amb coneixer la malaltia, rebre suport
i fer practiques que disminueixin els
simptomes que provoca U'ELA.
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Reunions amb el Departament de Drets Socials i el
Servei Catala de la Salut per millorar la qualitat de
vida de les persones afectades d’ELA i les seves families

W /Salut S /Salut &

Esther Sellés i Laura Gonzalez, a les reunions.

La Sra. Esther Sellés i la Sra. Laura Gon-
zélez, Directora General i Directora As-
sistencial de la Fundacié Catalana d'ELA
Miquel Valls respectivament, s’han reunit
durant el 2023 amb el Departament de
Drets Socials de la Generalitat de Catalun-
ya aixi com també amb el Servei Catala
de la Salut, exposant-los les necessitats

10& FESTIVAL SOLIDARI

socials i sanitaries que tenen la majoria
de persones i families afectades per 'ELA.

La primera reunié va tenir lloc amb el
secretari d'Afers Socials i Families, el Sr.
Lluis Torrens i la Directora general de
'autonomia personal i la Discapacitat, la
Sra. Marta Segura. En aquesta trobada
s'’ha pogut seguir treballant, després de
passades reunions, en com aquest Depar-
tament pot donar resposta a les necessi-
tats no cobertes en relacié a la cura de
les persones afectades d'ELA i les seves
families.

Tres dies més tard, la reuniod va ser al Ser-
vei Catala de la Salut amb el Director de
lArea Assistencial, el Sr. Ignasi Carras-

co. Carrasco ens va donar la oportunitat
d'exposar les necessitats que presenten
les persones afectades d'ELA, exposant-li
la importancia de que hi hagi una coordi-
nacio entre les Unitats d'Expertesa Clinica
i lAtencio Primaria perque les persones
afectades puguin rebre atencié especia-
litzada al seu domicili, aixi com també la
creacié de places especialitzades en la
malaltia a diferents centres sociosanitaris.

La Fundacio treballa dia a dia per millorar
la qualitat de vida de les persones afecta-
des d'ELA i les seves families, i aixo passa
també per la sensibilitzacié de les adminis-
tracions i estaments publics per poder do-
nar a coneixer la realitat d'aquest col-lectiu
i obtenir millores en la seva atencio.

- MIQUEL VALLS
I FUNDACIO
CATALANA

pinnae D'ELA
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Comenca a treballar Precision ALS, el programa
de recerca sobre I’ELA més ambiciés d’Europa

Amb una dotaci¢ inicial de 10 milions d'euros i 9 grans centres
de recerca d'atencié i recerca de UELA implicats (de la xarxa
TRICALS), s'ha posat en marxa el projecte de recerca Precision
ALS.

Es tracta d'una plataforma innovadora e interactiva que pretén
sumar les forces de la recerca clinica europea i aprofitar la
poténcia del bigdata i la Intel-ligéncia Artificial (IA) per analitzar
grans quantitats de dades recollides dels pacients.

PRECISIZN

DEBLIN "!“?f' % e aLE

Des de la Fundacié Miquel Valls hi participarem a través
de llnstitut d'Investigacié Biomeédica de Bellvitge aportant
informacié psicosocial.

Resultats positius d’un farmac en fase experimental contra una
mutacié genética de I’ELA que té un grup reduit de persones

el GEST - any 2023-24
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laboratori de recerca

que estudia I'ELA i altres malalties neurologiques

El Laboratori Hub de Neurologia (NeuroHubLab) és el laboratori
de recerca del Servei de Neurologia de 'Hospital Universitari de
Bellvitge i esta integrat dins del Grup de Malalties Neurologiques i
Neurogenética de ['Hospital Universitari de Bellvitge i de l'Institut
de RecercaBiomeédica de Bellvitge (IDIBELL). Es un laboratori basic
i translacional enfocat a la investigacidé d'avantguarda, orientada
a comprendre, diagnosticar i trobar tractaments efectius per a
diversos trastorns neurologics que afecten el cervell, la medul-la
espinal i el sistema nervids, com és l'ELA. El laboratori reuneix
un equip de neurocientifics, metges, bioinformatics i tecnics
capacitats que treballen en col-laboracié per desentranyar les
complexitats de les malalties neurologiques. La seva missio és
avancar les fronteres de la neurociéncia, millorar l'atencié al
pacient i, en ultima instancia, generar un impacte positiu a les
vides dels qui es veuen afectats per aquestes afeccions.

La creacié de NeuroHublab, el “Laboratori Hub de Neurologia”,
sorgeix de la fusio del grup clinic “Malalties Neurologiques i
Neurogenetica” (on linvestigador principal era el Dr. Antonio
Martinez Yélamos) amb el grup de recerca basica “Neuropatologia”
(amb el Dr. Isidro Ferrer com a investigador principal). Aquests
grups van comencar a entrellagar-se durant la tesi doctoral de Pol
Andrés Benito sobre alteracions moleculars a l'espectre ELA-DFT,
amb el suport de la Dra. Mdnica Povedano i el Dr. Isidro Ferrer.

|~
|

Laboratori Hub de Neurologia dins de I'H.U. de Bellvitge.

Durant més de 8 anys, aquestes collaboracions van incloure
publicacions, estades, intercanvis i projectes conjunts, donant
com aresultat una col-laboracié més estreta entre la investigacio
basica i la clinica, abordant totes les perspectives necessaries.
Aix0 ha suposat lestabliment d'un nou model de recerca
consolidat al laboratori, apuntant a més i més complets avengos
en l'estudiila comprensié de malalties neurologiques, com 'ELA.

Podeu seguir el treball i els estudis d'aquest grup de recerca a la
seva pagina web neurohublab.com

42K una empresa solidaria que dona suport al projecte KMSxELA!

FMSELA

L'ELA encara no té cura i trobar-ne una és un dels principals
reptes de la medicina actual. A Europa només hi ha un farmac
aprovat que n'alenteix modestament l'evolucié, entre nou i dotze
mesos. Per primera vegada, s'han conegut resultats positius
d'un farmac en fase experimental, pero només en un grup reduit
de persones que tenen una mutacié genetica concreta.

Els professionals creuen que pot convertir-se en una porta a la
investigacid i auguren canvis profunds en com tractar aquesta
malaltia en el futur.

Els resultats no sén ni d'un assaig clinic. S6n d'alguns dels 16
pacients d'arreu del mén que no havien pogut entrar-hi -pel fet
de tenir massa avancada la malaltia-, pero els hi ha administrat
al marge. Una d'elles -i l'Unica a tot I'Estat- és pacient de
'Hospital del Mar.

En la majoria de les persones que tenen ELA es desconeix

l'origen de la malaltia. Només entre un 10% i un 15% tenen
una causa genetica coneguda. | és per a aquests casos que han
comencgat a apareixer noves estrategies de tractaments.

La pacient esta provant el primer farmac dirigit especificament
a la seva mutacio. Es una enginyeria complexa basada en RNA
missatger, és a dir, “atura que les neurones continuin morint:
el que fa és enganyar els mecanismes interns de les cél-lules
perque a l'hora de llegir el material genetic, el llegeixi com
nosaltres volem”, apunta el Dr. Miguel Angel Rubio, coordinador
de la unitat ELA de 'Hospital del Mar.

Gracies a aquests resultats s'obre una porta a la investigacio,
que d'entrada, se centren a les formes genetiques, pero afirmen
que obrira la porta a poder tractar finalment el conjunt més gran
de malalts amb ELA, denominada esporadica.

Font: Corporacid Catalana de Mitjans Audiovisuals.
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Logotip de I’empresa 42K i mostra de les samarretes técniques que han creat per al projecte solidari KMSxELA.

En aguesta seccié "Empreses responsa-
bles”, des de la Fundacio Catalana d'ELA
Miquel Valls volem fer un reconeixement
especial a diferents empreses que, de
forma solidaria i desinteressada, ens
ajuden a continuar amb els objectius i
projectes que tenim a la nostra entitat

per seguir ajudant a les persones afecta-
des d'ELA i les seves families.

En aquesta edicié aquest humil reconei-
xement el volem fer a 'empresa 42K, una
marca creada per amants de l'esport amb
el compromis de crear peces tecniques i

accessoris d'excellent relacié qualitat-
preu. 42K ha fet una alianga amb KMSxE-
LA, venent samarretes tecniques d'aquest
projecte solidari i donant a la Fundacio
una part dels beneficis. El nostre més sin-
cer agraiment a totes les persones que
formen part d'aquest gran equip!
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Dol anticipat i ELA

Des del departament de psicologia de la Fundacié Catalana
d'ELA Miquel Valls (adherit al Programa per ['Atencié integral a
persones amb malalties avancades de la Fundacié “la Caixa”)
volem convidar-vos a llegir la segient reflexié que fem sobre
el dol anticipat, un procés que afronten algunes persones
especialment davant malalties croniques avangades, com pot
ser I'ELA, i que representen una manera de prevencié de les
perdues que es van produint al llarg de la malaltia i de com
afrontem aquest moment d’'acomiadament.

Aquest procés el poden viure tant les persones afectades de la
malaltia com el seu entorn. Per a les persones afectades d'ELA,
eldol anticipat pot comencar des del mateix diagnostic. A mesura
que la malaltia va progressant en el temps poden aparéixer
sentiments de tristesa, por i desesperanga congruents amb el
procés d'assimilacié del diagnostic i pronostic de la malaltia.
També, poden apareixer sentiments de melancolia per la vida
anterior, reflexionant sobre les perdues que han anat acumulant
en el temps.

Pel que fa a lentorn, aquests també experimenten un dol
anticipat en el moment que assumeixen la progressié de la
malaltia i la pérdua gradual d'autonomia del seu esser estimat, i
pot ser també des del mateix moment del diagnostic. En aquest
cas, també es pot donar que pensar sobre els canvis en les
activitats que es realitzaven i en les dinamiques relacionals.

El dol anticipat és, per tant, un moment que convida a la reflexid,
tant per les mateixes persones afectades com pel seu entorn,
en el que estaran presents diferents emocions que ajudaran a
reconeixer i acceptar la futura pérdua. Aquest procés pot tenir
repercussions positives:

Pel que fa a qui té la malaltia, ajuda a:

Ser conscient sobre el propi procés: reforcar l'ajustament i
l'assimilacid del curs de la malaltia.

Reconeixer pors i necessitats: el fet de ser conscient ajuda
a posicionar-se en el moment actual i en fer una valoracio
sobre les pors, preocupacions i necessitats que van sorgint
al llarg del procés.

Adaptar-se als canvis: ens permet acceptar que hi hauran
canvis i poder-nos preparar per aguests.

Resoldre assumptes pendents: reflexionar sobre aquells
aspectes que volem que quedin resolts abans de morir.
Fer un acomiadament: preparar-nos per l'etapa final que
permetra valorar acomiadar-nos dels essers estimats.

Pel que fa al familiar:

Romandre involucrat amb l'esser estimat: estar al costat de
la persona afectada proporcionant suport i afecte.

Mantenir-se separat i acceptar espais d'autocura personal:
tenir en compte el propi procés personal (que sera diferent
al de l'afectat) i disposar de moments per cuidar-nos i

valorar les propies necessitats.

Adaptar-se als canvis de rols: assumpcié de noves
responsabilitats que sorgiran de la perdua d'aguesta
persona.

Acceptar la realitat de la mort: ser conscient de l'etapa de
final de vida, integrant les vivéncies i records viscuts amb
aguesta persona.

Fer un acomiadament: en aquest moment final caldra
resoldre també assumptes pendents i preparar-nos per
'lacomiadament.

Tot i les dificultats i les emocions que poden estar presents en
aquest moment, és important destacar la resiliencia de cada
persona i la capacitat de trobar un sentit davant la perdua. Com
hem comentat anteriorment, sovint els pacientsifamiliars poden
aprofitar aquest moment de reflexié per trobar noves formes de
viure el present, apreciar aquelles coses que tenen actualment
i trobar noves formes de viure la nova normalitat. Cada persona
viura aquest procés de manera diferent i sera important
comptar també amb un xarxa de suport (professionals, amics,
familia, etc.) que ajudi a compartir experiencies i rebre suport
en aguests moments.

Sabem que aquest procés pot no ser facil, pot generar moments
d'alt impacte emocional. Si creus que pots necessitar ajuda o
consultar un tema relacionat amb el dol anticipat, pots posar-te
en contacte amb el servei de psicologia de la Fundacié Catalana
d'ELA Miquel Valls i valorarem les teves necessitats per tal
d'acompanyar-te.

Departament de Psicologia de la Fundacio Catalana d’ELA Miquel
Valls, membres del Programa per [Atencid integral a persones
amb malalties avancades de la Fundacid “La Caixa”

:K Fundacié "la Caixa”
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bona ergonomia i

sedestacio6 en les persones afectades d’ELA

Una bona postura a la sedestacidé per les persones afectades
d'ELA és més important del que pugui semblar a simple vista.
Fins i tot hem de donar més importancia com més temps
passem en la mateixa posicid.

L'eix del nostre cos és la columna vertebral, que esta unida a
la cintura pélvica. Quan aquesta no es troba ben posicionada,
repercuteix a la resta de la columna i tots els elements que hi
van units, és a dir: el crani, la cintura escapular, on s'uneixen els
bracos i la cintura pelvica on s'uneixen les cames.

Un dels casos més habituals d'una mala sedestacié en persones
afectades d'ELA és la retroversid pelvica, on el maluc o pelvis
s'inclina enrere quedant un lloc entre el maluc i el respatller del
seient. Provoca un esborrament de les curvatures naturals de
la columna vertebral, com ara la lordosi lumbar i s'afavoreix la
cifosi dorsal.

Quan hi ha un augment de la cifosi a la columna vertebral, la
capacitat toracica queda disminuida produint hipoventilacid;
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es produeix compressié de l'estomac i intestins la qual cosa
comporta una mala digestié i restrenyiment. Resumint. es
produeix una disminucié en la funcid respiratoria, digestiva i fins
i tot més dificultat per a la mobilitat als bracos.

Per tot aix0, és important l'eleccié del lloc on seiem, des de les
mides fins al material del seient. Cal que la posicié del cos sigui
el més ergondomica possible. Aixo suposa buscar una cadira de
rodes de la mida de cada persona, perqué si és més gran es
produira aguesta retroversio pelvica. Els reposapeus han d'estar
a lalcada necessaria, quedant els genolls a 90° aixi com els
peus i els bracgos. Si estan massa baixos, l'usuari es col-locara
inconscientment en retroversié per trobar-los i si estan massa
alts, es produira un augment de la pressié de l'os del maluc
augmentant el risc d'escares o Ulceres per pressid.

Pel que fa als materials, hi ha diferents tipus de coixi: de
viscoelastic, de gel, d'aire i fins i tot d'escuma. Respecte a
quins son aquells que brinden més efectivitat hi ha nombrosos
estudis com el publicat a la “Revista de biomecanica” (ISSN
1575-5622, Num. 38, 2003, pags. 9-13). Basant-se en una
série de criteris com la distribucié de pressions, la reduccié de
forces transversals o 'amortiment adequat davant d'impactes;
han arribat a la conclusié que els coixins d'aire seguits pels
coixins de viscoelastic son els que tenen més capacitat per a la
prevencié d'escares.

Tenint en compte que: dins de cada tipus, hi ha diferents
subtipus; que cada persona té unes circumstancies diferents i
que la comoditat és subjectiva, des del departament de terapia
ocupacional de la Fundacié recomanem provar diferents models
abans de comprar-ne el definitiu.

També cal tenir en compte que un cop canviat el coixi, si la
seva alcada és diferent, s’hauran de regular novament els
reposapeus.

Finalment, cal recordar que per la prevencié d'ulceres per
pressio, l'Uinica mesura efectiva sén els canvis de posicionament.
S'han de realitzar cada dues hores aproximadament i aixo
permet redistribuir les pressions exercides als diferents punts
del cos. Per aixo, una cadira de rodes basculant permetria
aquests canvis sense necessitat de transferir o manipular la
persona i evitar aixi danys o lesions tant en el malalt com en el
cuidador.

| us recordem que si teniu qualsevol dubte sobre temes
posturals, o de materials, perque aquests sigui optims, no
dubteu a contactar amb el departament de Terapia Ocupacional
de la Fundacio Catalana d'ELA Miquel Valls.

Departament de Terapia Ocupacional de la Fundacié Catalana
d’ELA Miquel Valls.
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Qida

La cura a
casa mes
experta,
humanai a
mida

PER QUE TRIAR QIDA?

Més de 250 entitats publiques confien en nosaltres. Hem atés a més de 10.000 persones, sent
liders de satisfaccio en el sector amb un 98% de les families satisfetes amb el servei.

Ens diferenciem per realitzar un seguiment expert per part d’'una professional del sector
sociosanitari, a més de tenir una amplia base de persones cuidadores contrastades.

Entenem les seves necessitats i preferéncies. L. . .,
Sol-licita informacio

Seleccionem persones cuidadores amb ,
sense compromis:

formacid i experiencia.
Només pagara quan comenci el servei.

Un professional s’encarrega de seguir el cas
amb la familia. Estem disponibles els 365
dies de Pany.

@ 932 71 55 55
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En collaboracié amb www.gida.es
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Som una familia afectada per I’ELA i necessitem

una persona cuidadora,

Des del departament de Treball Social de la Fundacié Catalana
d'ELA Miquel Valls volem compartir informacié sobre les
diferents opcions de suport al domicili de que podeu disposar,
tant a nivell public com a nivell privat, i les formes de poder-hi
accedir.

Les persones afectades d'ELA poden necessitar en algun
moment del procés de la malaltia, en més o menys mesura, un
suport per a poder realitzar certes activitats de la vida diaria.
Molt sovint, aquest suport és facilitat per un familiar que acabara
assumint varies tasques, no només en quan al suport en la cura
de la persona afectada, sind també per a aquelles tasques que
la persona amb la malaltia deixara d'assumir (anar a comprar,
fer el dinar, netejar, tenir cura dels més petits, etc.). En algunes
ocasions, si el familiar o cuidador/a no pot assumir aquesta
carrega, és molt usual recérrer a un suport extern.

A nivell public, trobem les prestacions i serveis de la Llei de la
Dependencia. Aquest suport variara en funcié del grau reconegut
i de la capacitat economica de la persona afectada:

Servei d’Ajuda al Domicili (SAD): Sén hores d'atencio al
domicili que es concedeixen a través d'una Unica empresa
acreditada per la Generalitat, la qual varia en funcié de
l'ajuntament. Aquest servei pot consistir en una atencié de
les necessitats de la llar, és a dir, neteja, fer el llit, fer el

qué hem de fer?
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menjar i rentar la roba, entre d'altres; i la cura personal, és
a dir, ajuda per realitzar accions com la higiene, vestir-se i
desvestir-se i repassar i cosir la roba d'Us personal, entre
d'altres. Les tasques que realitzara la persona cuidadora es
pactaran amb la treballadora social de Serveis Socials i es
recolliran al Programa Individual d’Atencid (PIA). Igualment,
es recull en el PIA el copagament del preu/hora del servei
en funcioé de la capacitat economica de la persona afectada.
Segons el grau de la dependéncia correspon:

- Grau |: entre 20 a 37 hores al mes.

- Grau ll: entre 38 a 64 hores al mes.

- Grau lll: entre 65 a 94 hores al mes.

Prestacié economica vinculada al SAD: Es una prestacié
economica mensual que es concedeix quan la familia
contracta directament el servei d'ajuda a domicili a través
de qualsevol de les empreses acreditades per la Generalitat
(el vostre centre de Serveis Socials us pot facilitar un llistat
de les empreses de la zona). Aquesta prestacié varia en
funcié de la capacitat economica de la persona afectada
i les hores de contractacié del servei. L'objectiu és cobrir
una part del cost d'aquest servei. Segons el grau de la
dependéncia correspon:

- Grau I: entre 100€ i 313,50€ al mes.

- Grau ll: entre 150€ i 445,30€ al mes.

- Grau lll: entre 200€ i 747,25€ al mes.

Prestaci6 per cuidador/a no professional: Quan la
persona que dona el suport al domicili és un familiar, es
pot accedir a una prestacié economica per cuidador/a no
professional. En aquest cas, per tal d'assumir la condicio
de persona cuidadora no professional cal ser familiar de
la persona afectada fins al tercer grau de parentiu, residir
al mateix domicili i tenir capacitat per a poder assumir les
cures d'aquest familiar. En funcié de la capacitat economica
de l'afectat/da correspon:

- Grau |: entre 100 i 180€ al mes.

- Grau ll: entre 150€ i 315,90€ al mes.

- Grau lll: entre 200€ i 455,40€ al mes.

Quan no hi ha un grau reconegut de la dependéncia, o bé quan
si que n'hi ha pero el suport de que pot disposar la persona
és insuficient i a més pel baix nivell d'ingressos economics
no es pot costejar més hores d'atencid, hi ha la possibilitat de
sol-licitar la valoracié d’'un SAD social a nivell municipal. Es a
dir, la majoria d'ajuntaments tenen una partida economica per
poder assumir certes hores d'atencid al domicili. En aquest cas,
la valoracié economica per poder accedir al servei és de tota
la unitat familiar i la necessitat de suport 'ha d'acreditar la
treballadora social de Serveis Socials.

Quan la persona interessada no disposa de grau de la
dependéncia o quan, per la situacié economica, no correspon
cap servei o prestacié a nivell public, es contempla l'ajuda

a domicili a nivell privat. En aquest sentit, es pot optar per
qualsevol empresa d'atencié al domicili, ja sigui les que estan
acreditades per la Generalitat o les que no ho estan, les quals en
algunes ocasions, poden oferir un preu/hora més reduit.

Finalment, cal tenir en compte que les persones cuidadores
gue presten el servei de forma privada sense estar vinculades
a cap empresa, acaben adquirint l'experiencia necessaria per
a donar un bon suport al domicili. Per contactar amb aquestes
persones el més habitual és que a través del boca-orella arribin
referencies.

Un apunt important a l'hora de parlar sobre cuidadors/es és
qgue, sovint les persones afectades d'ELA requereixen d'un
suport bastant especialitzat i que en algunes ocasions, fins i tot
a través de les empreses acreditades per la Generalitat, costa
de poder trobar.

Sisouunafamiliaafectadad'ELAiteniudubtesopreguntes sobre
persones cuidadores no dubteu a posar-vos en contacte amb
nosaltres per poder-vos ajudar de manera més personalitzada i
segons cada situacio.

Departament de Treball Social de la Fundacio Catalana d'ELA
Miquel Valls.

ORTOPEDIA

solidaria

CENTRE ADHERIT AL CATSALUT

C/ Andorra local 2, Pineda de Mar - Tel. 93 766
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ACCESSIBILITAT / ADAPTACIO / AUTONOMIA

ESPECIALISTES EN ADAPTACIO DE LA LLAR

Més mobilitat amb
grues de sostre Dutxa 100% plana, sense

Comunica llit-cadira-wc-dutxa.  graons ni mampares, banys
Control per comandament 100% transitables en cadira
adistancia. de rodes.

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

Demana’ns pressunost sense commonromis

Bany 100% accessible

@
-

Més control de la llar
Teléfon, intérfon, televisor,
persianes, llums... Control

de tota la llar en un Unic
comandament a distancia.

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

info@adom-autonomia.com t.900103 371
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Maria Gloria Vvall
Voluntaria de la Fundacio
Catalana d’ELA Miquel Valls

“El voluntariat és important i
necessari perque les entitats ne-
cessiten l'ajuda per poder dur a
terme els seus objectius.”

La Maria Gloria Vall és voluntaria de la Fundacié Catalana d'ELA
Miquel Valls, actualment esta de voluntaria a ['Hospital de Bellvitge,
donant suport els dies que hi ha Unitat Multidisciplinaria a les
persones afectades i les seves families en tot allo que necessitin
de mentre aquests esperen ser visitats per tots els especialistes
que requereix d'atencio en 'ELA.

Per que vas voler ser voluntaria de la Fundacié?

Vaig voler ser voluntaria de la Fundacié l'any 2013 perque he
tingut dins la familia un afectat per aquesta malaltia, el meu pare
va morir | any 1998. En aquells moments, quan varem tenir el
diagnostic va ser molt dificil tenir la informacié adequada de
com afrontar la malaltia durant la seva evolucid i saber a nivell
psicologic, tant per ell com per nosaltres, tot el que implicaria.

Per tot aixo, tenia una inquietud per poder ajudar, estar en
contacte, per anar veient en trobades tot el que s'estava fent
per donar a coneixer aguesta malaltia i atendre els malalts i
familiars.

Tu portes a terme la modalitat de voluntariat hospitalari,
explica’ns en que consisteix i que hi fas.

El meu voluntariat consisteix en donar un recolzament i ajudar

a la treballadora social de la Fundacié els divendres al mati que
és un dels dos dies que la Unitat Multidisciplinaria de |' Hospital
Bellvitge atén a les persones afectades. Ells i els seus familiars
han de ser visitats per tots els especialistes durant tot el mati i
aixo vol dir estar estones llargues a la sala d'espera.

Per una banda, la meva tasca es parlar amb ells, demanar-los si
necessiten quelcom en concret o tenen algun dubte i ferd’ enllag
amb la treballadora social o si cal amb alguns dels professionals
de la Unitat. Per altra banda, escoltar els afectats o familiars
gue volen explicar-se i estar al seu costat. Amb bastants d'ells,
al ser les visites periodiques cada 3 mesos, ja ens coneixem i
personalment m’ alegra retrobar-los i a parlar tranquil-lament.

En el cas de les primeres visites és un moment delicat i
d'incertesatant pels afectats com familiars. Llavors és important
que ells dins la sala d'espera tingui un referent. Em presento i
els dic que séc voluntaria i que faig d'enllag de la treballadora
social, que després els atendra personalment i els informara de
tot el necessari.

Els explico com funciona la Unitat: que les visites requereixen el
seu temps en cada especialista i que el funcionament requereix
el seu temps. Si em fan alguna pregunta en concret els responc.
Els familiars o acompanyants sén els que en aguests moments
necessiten tenir una mica més d'informacio.

Personalment, quan surto els divendres estic agraida de poder
fer aquest voluntariat. De compartir i coneixer la gran tasca que
estan fent tot l'equip de professionals de ' Hospital Bellvitge, aixi
com també la treballadora social, la terapeuta ocupacional i la
psicologa de la Fundacié. | veure que actualment amb la malaltia
de 'ELA s'ha avancat i es continua en aquesta linia per millorar
la qualitat de vida de totes les persones directament afectades.

Quines qualitats creus que ha de tenir un voluntari que volgués
fer una tasca com la que estas fent tu?

Personalment crec que primer de tot hi ha d’haver una actitud
de servei, de generositat i de respecte envers els afectats,
familiars i acompanyants.

Tenir una sensibilitat per escoltar i atendre les persones. Tenir
una capacitat per gestionar emocionalment les vivéncies i
situacions dificils que sorgeixen.

Tenir empatia per saber com has de tractar les persones
afectades i els seus familiars.

Per que creus que és important el voluntariat en les entitats
com la nostra?

El voluntariat és important i necessari perque les entitats
necessiten l'ajuda per poder dur a terme els seus objectius.
Avui dia moltes prestacions i ajudes que necessiten els malalts
encara no estan cobertes per l'administracio publica.

Aixo fa que les entitats hagin de recorre al voluntariat.
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Fernando Martin
President de ConELA,
el Consorci Nacional d’entitats d’ELA
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“Parlar de cures expertes en ELA al 2024 ha de ser entes com la quimioterapia en
el cancer. Es tracta d'una manera de millorar la qualitat de vida i que les persones
malaltes d'ELA decideixin sobre la seva vida de manera meditada.”

Fernando Martin es el President de ConELA, el Consorci Nacional
d’entitats d'ELA, la entitat que engloba la majoria de fundacions i
associacions de familiars i/o professionals protectors de persones
afectades d'Esclerosi Lateral Amiotrofica (ELA) de tot ['Estat.

Queé és ConELA i qui la compon?

ConELA es la unié d'entitats d'ELA d'Espanya (Fundacions,
Associacions i col-lectius de pacients). La composen les
seglents entitats:

Fundacions: la Catalana d'ELA Miquel Valls i la Francisco
Luzdn; associacions: AgaELA, ELA Principado, CanELA, Adela
EH, AnELA, VencELA Rioja, AdELA CV, ELA Murcia, AraELA,
ELA Extremadura, ELA Andalucia, ELA Baleares, TeidELA;
col-lectius de pacients: RedELA, Juntos Venceremos ELA,
SacalalenguaalaELA.

Per qué va sorgir la necessitat d'aquesta entitat?

Va ser una de les grans idees d'una ment privilegiada como va
ser la de Paco Luzon. La idea era aconseguir una comunitat de
U'ELA unidaiforta que sigui capag de generar sinergies positives
per la millora de la qualitat de vida de les persones malaltes
d'ELA d'Espanya. Aquesta millora parteix de diferents punts,
com enfortir la provisié de serveis de les entitats regionals,
generar canvis des de l'administracié central i enfortir més

la idea de la necessitat d'investigacid, a la que les fundacions
dediquen esforgos. Al cap i a la fi, es tracta de buscar reforgar
per aconseguir que les persones malaltes d'ELA deixin d'estar
excloses de ['Estat de Benestar.

Explica’ns com us organitzeu.

Vam formar una junta composada per presidéncia,
vicepresidéencia, secretaria, tresoreria i tres vocalies. Aquesta

“La idea era aconseguir una
comunitat de 'ELA unida i forta
que sigui capa¢ de generar
sinergies positives per la
millora de la qualitat de vida

de les persones malaltes d'ELA
d’Espanya.”

(.
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junta no pot esta més de quatre anys i l'actual a l'abril fara dos
anys, encara que ConELA va comengar a treballar de facto a
l'octubre de 2022. Les juntes es celebren de manera frequent
i tenim reunions i assemblees amb la resta d'entitats que
composen ConELA.

Estem en procés de professionalitzar 'entitat, contractarem a
una persona que porti la coordinacié de ConELA, per lo que la
guota de soci de l'entitat té un plus amb l'objectiu de garantir
la feina d'aquesta persona.

Quins son els objectius principals de ConELA?

La llei ELA es la nostra lluita principal. Les residencies i les
cures a malalts van estretament lligades a aquesta llei.D'altre
part, tenim com objectius generar canvis a les administracions
publigues amb lobjectiu de que la vida de les persones
malaltes d'ELA sigui més suportable, com la incapacitat
laboral o la inclusid dels sistemes alternatius de comunicacio
com a producte sanitari. Aquests dos ultims punts, son dos
dels grans éxits de ConELA en 2023.

Queé creieu que és el més urgent que s’ha de canviar per a
poder cobrir les necessitats més basiques de les persones
afectades d’ELA a tot 'Estat?

Sense cap dubte, les cures expertes continuades. Aquestes

FES-TE
VOLUNTARI/A
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cures és l'Unic tractament valid per les persones afectades
d'ELA a lactualitat, hem d'entendre que ha de ser cobert
per l'administracié publica en clau de tractament. Parlar
d'aquestes cures expertes en ELA al 2024 ha de ser entés
com la quimioterapia en el cancer. Es tracta d'una manera
de millorar la qualitat de vida i que les persones malaltes
d’'ELA decideixin sobre la seva vida de manera meditada i no
de manera precipitada, com passa a dia d'avui, davant la por
d'amargar i arruinar als seus familiars.

“Les cures expertes
continuades sén l'unic
tractament valid per a les
persones afectades d'ELA
a l'actualitat, i entenem que
han de ser cobertes per
'administracio publica.”

MIQUEL VALLS
FUNDACIO
CATALANA
D’ELA
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Maria Dalmau
Psicologa de la

Fundacié Catalana d’ELA
Miquel Valls

“El fet d'estar en contacte amb la
malaltia ha fet que valori encara
meés el viure el moment present,
sento que aquesta experiencia
t'ensenya a viure eneldiaadiai
a valorar constantment aquelles
coses que tens a la vida.”

“Els Grups d’Ajuda Mutua

s’han creat per oferir un espai
d’intercanvi d'experiéncies

i recursos per a afrontar la
malaltia. La idea sorgeix de la
necessitat dels mateixos pacients
de crear xarxa entre ells i de
compartir la seva propia vivencia.”

el GEST - any 2023-24

El Departament de Psicologia de la Fundacio Catalana d'ELA
Miquel Valls el conformen tres psicologues que ofereixen, a
domicili i a les Unitats Funcionals d'ELA/MMN dels principals
hospitals de referencia, atencid a les persones afectades d'ELA
que ho requereixin, i també els seus familiars. A més, aquest
equip forma part del programa d'Atencio Integral a Persones
amb Malalties Avancades impulsat per la Fundacid “la Caixa”.

A continuacid, podeu llegir l'entrevista a la Maria Dalmau, una
de les psicologues de la nostra entitat:

Coneixies U'ELA abans de treballar a la Fundacié Catalana
d’ELA Miquel Valls?

Abans d'entrar a treballar a la Fundacié coneixia molt poc
U'ELA. Recordo que vaig buscar informacié sobre la malaltia
i les seves afectacions en el moment que vaig pensar a
presentar-me per loferta laboral. La meva parella em va
explicar que coneixia 'ELA perque seguia de prop al Juan
Carlos Unzue, ja que va ser entrenador del seu equip de
futbol preferit. També, em van venir al cap altres persones
conegudes com l'Stephen Hawking.

Ens expliques les funcions i una mica el teu dia a dia com a
psicologa de la Fundacio?

El meu dia a dia és molt variat, justament és un dels aspectes
que més m'agrada de la meva rutina. Faig atenci6 presencial
domiciliaria, participo en el Comité d'ELA de |'Hospital de
Sant Pau, també realitzo atencié online (individual i en
Grups d'Ajuda Mutua) i tasques administratives. Pel que fa a
'atencid psicologica, acompanyo tant a afectats d’'ELA com
a les seves families, sobretot en l'afectaciéo que suposa la
malaltia en totes les arees de la seva vida i en els moments
clau que s’'esdevenen durant el transcurs d'aquesta. Un canvi
significatiu aquest any han sigut els grups d'ajuda mutua
per a afectats, abans es feien només per a familiars i hem
comengat a facilitar espais on els mateixos afectats poden
compartir la seva experiéncia i enriquir-se de les vivéncies
de les altres persones del grup.

Com indiques, aquest any has acompanyat un Grup de
Suport i Ajuda Mdtua per a persones diagnosticades d’ELA.
Quins creus que son els beneficis d’aquestes trobades?

Els Grups d'Ajuda Mutua s'han creat per oferir un espai
d'intercanvi d'experiencies i recursos per a afrontar la
malaltia. La idea sorgeix de la necessitat dels mateixos
pacients de crear xarxa entre ells i de compartir la seva
propia vivencia. Recordem que la propia malaltia genera
un alt impacte emocional des del moment del diagnostic
i molts afectats es troben amb la sensacié de soledat i
desemparament.

Aguest tipus de grups de suport ja s'estan realitzant amb
persones afectades de cancer, per posar un exemple, i hi ha
més possibilitats de poder compartir la seva experiencia i
trobar persones que hagin passat per una situacié similar.
En U'ELA aixo és dificil, al cap i a la fi és una malaltia
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minoritaria. També, vull comentar la gran rebuda que han
tingut els esdeveniments creats per a familiars i afectats,
com les iniciatives per part de 'Unzue i altres institucions
gue han volgut donar visibilitat a la malaltia. Parlant amb
alguns pacients m’han comentat que han conegut a altres
malalts que necessitaven també crear una xarxa i sentir-se
compresos, per tant, podem veure clarament els beneficis
de crear aquests espais. Aquest any s'ha portat a terme el
primer grup, que 'han constituit un total de sis persones. Les
valoracions del grup han estat molt satisfactories i podem
concloure que aquest grup ha ajudat a crear una xarxa de
suport, a compartir experiencies, ampliar el repertori de
recursos personals i estratégies d'afrontament, sentir-se
compres per les altres persones i, en definitiva, millorar la
vivencia de la malaltia.

El Departament de psicologia és part del “Programa
d’Atencid integral a persones amb malalties avang¢ades”
impulsat per Fundacié “la Caixa”. Ens pots explicar en qué
consisteix aquest programa i que hi feu per ajudar les
persones afectades d’ELA?

El programa per a l'atencié integral a persones amb malalties
avancades té l'objectiu de contribuir a millorar la qualitat
de vida de les persones que pateixen malalties avancades i
acompanyar-les en el final de vida, mitjancant l'atencié als
aspectes emocionals, socials i espirituals. L'atencié sanitaria
és necessaria, per0d aquesta es complementa amb els
equips professionals que ofereixen intervencié psicosocial
i espiritual perqué afectats i familiars rebin una atencié
integral que abordi totes les seves necessitats. A Catalunya
hi ha un total de 12 equips i el nostre punt fort és que la
nostra atencid és especifica i especialitzada en ELA. Aixo ens
permet fer un abordatge més concis davant les necessitats
gue requereix la malaltia.

Quines creus que son les claus principals per ajudar les
persones i families afectades per aquesta malaltia?

Valoro que hem de tenir en compte les caracteristiques de la
malaltia per poder donar una atencié centrada en les seves
necessitats. En primer lloc,el mésimportant és serrespectuds
amb la vivéncia de cadascU i al ritme de la persona, per poder
saber en quin moment es troben i quines necessitats tenen.
Moltes vegades com a professionals ens avancem a facilitar
suports i recursos perque volem ajudar i volem contribuir a
que estiguin millor, perd és important aturar-se i donar veu
primer a allo que ells manifesten. Aixd només ho podem fer
si com a professionals utilitzem 'empatia i 'escolta activa.

Durant la meva trajectoria he apres que hem de tenir en
compte les diferéncies individuals quant a l'afrontament de
la malaltia i la vivencia de tot el procés i, per tant, adoptar
aquesta posicié de respecte i no judici sera el primer punt de
partida. Per altra banda, sera important valorar quin impacte
ha generat la malaltia, saber com esta la xarxa de suport,
detectar senyals d'alarma i fonts de patiment evitables,
aixi com oferir recursos que facilitin millorar la qualitat
de vida dels propis afectats i els seus familiars. Per Gltim,
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cal destacar que el treball multidisciplinar es considera
necessari, sense ell no podem donar un suport integral, és
basic estar coordinat amb els professionals implicats en el
seguiment de les families.

| per acabar, qué suposa per a tu treballar amb persones
afectades d’ELA?

Podria dir que la meva experiencia treballant amb persones
afectades d'ELA esta sent molt enriquidora. He de reconéixer
que és una tasca dura, no es facil donar aquest tipus de
suport, perdo sento gque m'aporta molts aprenentatges en
'ambit professional i personal.

Per una banda, professionalment m'aporta una visio holistica
del que suposa una malaltia i 'impacte que genera a escala
personal, familiar i social. Aquest fet m'ajuda a ser conscient
de les necessitats i a plantejar com poder donar suportdavant
de cada situacid, ampliant doncs el meu repertori de recursos
professionals. També, valoro que és una feina gratificant
i agraida, aquest és el motor per poder sostenir situacions
dificils i continuar enfocada a donar la millor atencio.

Pel que fa a 'ambit personal, el fet d'estar en contacte amb
la malaltia ha fet que valori encara més el viure el moment
present, sento que aquesta experiéncia t'ensenya a viure
en el dia a dia i a valorar constantment aquelles coses que
tens a la vida. També, et sents connectada perque tots tenim
moments amb alt impacte emocional i situacions dificils, pero
com les vulguem enfocar sera el que marca la diferencia.

Aguest plantejament ajuda a viure el dia a dia des d'un altre
punt de vista, no només enfocat en les limitacions (que s'han
de tenir en compte) sindé també en valorar allo que tenim i,
per tant, a viure el present de la millor manera possible.

“Moltes vegades, com a
professionals, ens avancem

a facilitar suports i recursos
perqué volem ajudar i volem
contribuir a que estiguin millor,
pero és important aturar-se

i donar veu primer a allo que
ells manifesten. Aixo només ho
podem fer si utilitzem Uempatia i
l'escolta activa.”
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GESTOS SOLIDARIS

Els Gestos Solidaris sén activitats que promouen particulars, empreses, entitats o col-lectius per a la sensibilitzacié i/o la captacid Sivols més informacid sobre com pots posar en marxa el teu Gest Solidari per lluitar contra 'ELA, pots posar-te en contacte amb
de fons a benefici de la Fundacié Catalana d'ELA Miquel Valls. nosaltres a través de:
Moltissimes gracies a tots els que enguany heu organitzat un Gest per U'ELA i a tots els que hi heu participat d’alguna manera o altra! La nostra pagina web a l'apartat "Fes un Gest per 'ELA".
El correu comunicacio@fundaciomiquelvalls.org.
Us deixem amb les fotografies d’alguns dels Gestos i iniciatives solidaries que hem tingut aquest any. 0 el telefon 93 766 59 69.
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Omple la butlleta amb les teves dades i fes-nos-la arribar a l'Av. del Turisme
40-42, 08370 de Calella o al correu electronic ela@fundaciémiquelvalls.org.
També pots fer-li una foto i enviar-la per whatsapp al niumero 628192850 o
omplir el formulari directament a l'apartat “Fes-te Col:-laborador” del nostre web:
www.fundaciomiquelvalls.org

[N\ Lo] o g I O [ o] o o 1= 70
3o o o T Tod |
Codi postal............... Poblacio.......ccceeeveeveieeieciee, DNI/NIF...co e
Correu electroniC......ccceccveeceeceecee e Telefon....ecceeceecece e,
Tens relaciéo amb alguna persona afectada d’'ELA? [ ]Si [ ]No

(U TT o F= T or=] €= [od o X SO
[ ] 10€ mensuals [ € mensuals [ € anuals
| ] Ara, prefereixo fer un donatiu puntual de.........cccccceeeueennee. €

TIULAr dEL COMPEE.. e s e e nennens
N. de compte banCari (IBAN)....... ettt ss s bbb
Data...ccceceeeeeeee e Signatura.......cccooeeevecevececeeeceeens

- En cas de no voler rebre informacié marqui aquesta casella. |:|

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

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

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

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

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

En aquesta edicié us deixem amb els escrits de Carina Casanovas, Mireia Marcos i amb la pintura que ens presenta Isabel
Sabe, les tres afectades per 'ELA.

ESCRIT DE CARINA CASANOVAS
“El meu nom és Carina Casanovas i tinc 70 anys.

Des del febrer del 2021 estic malalta d’'ELA i séc socia de la Fundacié Catalana d’ELA Miquel Valls que tant ens ajuda als afectats.
Sabem que les dones som minoritaries en aquesta malaltia, que ja de per si mateix és rara. Vull compartir alguns dels reptes
especifics que aquesta malaltia, 'ELA, tan dificil de viure, em planteja, potser amb diferent intensitat per ser dona.

En el meu cas la malaltia va comencar paralitzant els meus bracos i mans. Actualment depenc gairebé al 100% de necessitar l'ajuda
de tothom. Un enorme canvi de vida que ha despertat en mi fragilitat, frustracio, enuig i tristesa. No poder abracar, acariciar ni tampoc
fer la meva neteja personal, maquillatge, pentinat... i tantes altres coses.

Havent estat sempre una dona activa, independent i emprenedora, el desafiament ara més important per a mi és aprendre a demanar
i rebre ajuda. Encara tinc dificultats en aquesta tasca psicologica, tant amb els meus familiars com amb els professionals.

Pel meu caracter i la meva professid de terapeuta per al desenvolupament de l'autoestima, sempre m'he sentit Gtil pels altres. Ara el
contrast amb aquesta dependéncia és dificil i dolords.

Em proposo viure aquesta situacié com un dels aprenentatges nous per a mi: DEMANAR, REBRE i AGRAIR, sentint-me mereixedora
de tot aix0. Un altre nou aprenentatge tampoc facil per a mi, és RELATIVITZAR la manca d’harmonia de la meva imatge personal
i moviments, mostrant amb dignitat la imatge de “persona amb ELA", per exemple quan el meu marit em déna el menjar en un
restaurant o m'ajuda en diferents situacions publiques.

Espero que us pugui ser Util aquesta petita reflexié sobre nosaltres mateixos, les noves dificultats i aprenentatges que ens presenta
U'ELA, per aixi continuar creixent amb aquesta malaltia que compartim, cadascun en el seu moment diferent.

Una abracada amb afecte.”

IMPACTE
AUTORA: ISABEL SABE

“Tots els meus quadres son sentiments meus.

La purpurina és el meu segell personal.

L'impacte es refereix als impactes que una persona
pot rebre al llarg de tota la seva vida.”
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ESCRIT DE MIREIA MARCOS:
ELS PRIMERS SIMPTOMES DE LA MALALTIA DE MOTONEURONA / ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA (ELA)

“Quan comences a notar els primers simptomes mai pensaries que és aquesta malaltia, ;0i? Ara explicaré alguns simptomes que
vaig experimentar al principi i com els vaig anar normalitzant, ja que en el meu cas vaig trigar molt en adonar-me de que era un

problema neurologic. Si encara no tens un diagnostic potser et vegis reflectit en algun, tant de bo que no.

Séc Mireia Marcos Marcos, malalta des de 2014 i diagnosticada al setembre 2022.
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Curtcircuit: algunes vegades em vaig adonar que al sonar el claxon d'un cotxe a prop em donava un sobresalt i la meva
reaccié era desmesurada, fent un “bot” i tot el cos se'm quedava bloquejat, gairebé caient a terra a vegades. Aixo és per la
hiperreflexia, reflexes musculars descontrolats.

Fasciculacions: és quan un muscul comencga a moure's sol ritmicament, a mi sobretot en les cames pero pot ser a tot el cos.
Pots estar una estona donant copets amb el peu i no pots parar. Es forga molest.

Rampes: les tipiques rampes que t'agafen als bessons i et deixen sense respiracio uns segons pel dolor, no em van abandonar

Poca traca: com sempre he estat una mica maldestre no em va cridar molt l'atencié al principi, encara que vaig viure
moments molt incomodes. He trencat tasses especials a casa de tots els meus amics, i en la meva hem hagut de comprar
varies vaixelles. Ets el que trenca un got o una copa en un restaurant o en una festa? No només una vegada sino habitualment,
llavors et passa alguna cosa.

Caigudes i cops: anar plena de blaus també es va convertir en habitual per mi. Va lligat a ser poca traca, ensopegues amb
tot, xoques amb les coses, caus... pero després sembla que tornes a la normalitat i no hi penses més. Aixo és perqué caiem
i xoguem més si estem passant una epoca d'estres, ira o por o si tenim malestar fisic, inflamacié per alguna cosa que hem
menjat o begut, un refredat... després se'ns passa i aparentment el cos torna a funcionar. Per aixo no li donava importancia
i pensava “apa, quina caiguda tan ximple!” i ja esta.

Cansament: aquest és un dels pitjors simptomes per mi, ja que s6c molt activa i abans treballava moltes nits i podia
aguantar molt bé sense dormir, enllagava amb consultes, classes, etc. sense problema. Com en el meu cas va coincidir amb
la maternitat al principi creia que era normal estar sempre esgotada amb dos fills petits. Pero anaven creixent, les altres
mares es recuperaven i jo no, encara que prengués vitamines i cuidés l'alimentacio. Arribava als vespres molt irritada,
no suportava als meus fills hiper-energetics i el meu home creia que m'havia tornat una mandrosa. El quadre a casa era
desesperant. Molt abans del diagnostic vaig haver de reduir moltissim la meva jornada laboral pel cansament i no entenia
res. Em sentia culpable perqgué creia que jo feia alguna cosa malament. En aquest cas saber la causa va ser un alleujament
per mi i la meva familia.

Pinces de la roba: abans d'adonar-me de que tenia menys forca a les mans vaig notar que em costava obrir les pinces de
la roba. També se’'m queien al intentar posar-les. Vaig deixar d'estendre amb pinces en comptes de buscar una causa o una
solucio. (Et sona? Aixd passa perque no només afecta a la forga sino a la coordinacid, la psicomotricitat fina.

Ballar: abans dels meus embarassos feia dansa oriental, i un dels moviments de malucs, el famds “shimi” en el que
bellugues les monedetes del mocador, ja no em sortia quan em vaig tornar a apuntar uns anys més tard tenint els nens
petits. A més em costava fer la volta i no vaig poder participar en les coreografies perqué em sentia maldestre. Hagués estat
un bon moment per consultar, si no fos perque en el meu cas ho atribuia a la obesitat amb la que em vaig quedar després
de parir. Creure gue era per alguna cosa que jo feia malament no m'ajudava, de fet hi ha ballarines obeses amb una gracia
ballant increible.

Correr: quan el meu fill petit se m'escapava en aquella edat en la que literalment “corres darrera d'ells tot el dia”, em vaig
adonar que algo fallava. No podia cérrer. | jo corria habitualment abans dels embarassos. De nou vaig creure que era per la
obesitat, pero realment em fallava aquell impuls per aixecar els peus de terra i fer la gambada, just aquell moviment, algun
muscul no rebia el senyal. Aqui la confusié que jo tenia era molt especifica: encara que vaig perdre 25kg i ja no tenia obesitat
seguia sense poder correr i jo vaig creure gue era perque tenia els lligaments creuats i menisc d'un genoll trencats.

Menisc i lligaments: el meu menisc i lligaments creuats anteriors del genoll haurien d'haver aguantat tota la vida. Tenia una
distensio lleu per una lesié antiga pero havia pogut fer de tot amb ella. Segurament la debilitat d'alguns musculs va posar
massa tensio en els lligaments i per aixo un dia vaig fer un mal gest i es van trencar. Al final vaig necessitar una operacio al
2019 de la que no aconseguia recuperar-me bé perqué ja tenia la malaltia. Perd ningl se'n va adonar. Em deien que havia de
fer més exercici, pero per més que feia a diari no recuperava la massa muscular perduda. Un cop més creia que era jo la que
feia alguna cosa malament o que no feia prou. En realitat entrenava una o dues hores al dia casi cada dia.

Escales: em vaig adonar de que alguna cosa anava molt malament el dia que no podia baixar unes escales sense barana.
Em vaig quedar paralitzada i no veia la forma de baixar-les sense caure. Vaig aconseguir posar un peu al graé de baixada i el
cos se n'anava en bloc cap a l'altre cantd. Havia de posar un peu en el segiient grao, parar, respirar fons i repetir la operacio
d'un en un. Aviat vaig notar que no podia pujar ni baixar escales sense barana i molt menys portant alguna cosa a les mans
0 una bossa pesada.

després dels embarassos. Tothom em receptava magnesi i potassi, i jo vinga a prendre’'n i no només no milloraven siné que
van comencar a apareixer rampes en musculs que no sabia que es podien enrampar, com l'engonal, la part de darrera de la
cuixa, [""espinilla”, el peu, el brag, les costelles, 'abdomen... S'aprén molt d'anatomial

Rigidesa: jo li deia a la fisioterapeuta «sento que les meves cames son de fusta». Quan estava assseguda una estona i
m'aixecava per caminar notava que trigava uns segons en poder-me moure i uns minuts en poder caminar sense anar molt
coixa. Es com si les articulacions estiguessin rovellades. Poc a poc va anar passant també als bracos i a la cara, quan anava
a menjar notava que tenia la boca paralitzada i em costava tornar-la a moure.

Moviments esborrats: de cop un dia intentes separar el dit petit de la ma de la resta i aguest moviment ja no el pots fer. Un
altre dia intentes girar el peu cap a fora o cap adins amb el turmellija no ho pots fer. O aixecar els dits dels peus estant dreta
recolzant-te en els talons. Aixi poc a poc es van esborrant moviments que mai abans havia hagut de pensar.

Parlar més lenta: Al principi simplement parlava lenta. Vocalitzava pero ja no podia parlar rapidament. Per exemple cantant
no seguia el ritme. Poc a poc vaig notar que em costava pronunciar algunes paraules. En les converses a vegades no se
m'entenia i havia de repetir el que havia dit. A més em faltava 'aire i no em sentia ningu si estava en un lloc amb soroll. Havia
de donar classes i em concentrava tant en vocalitzar bé que acabava sent un rollo, no podia posar-li “xispa” com abans. Al
cap d'un temps ja no podia intervenir en les converses perqué em costava tant i trigava tant en dir les coses que notava que
la gent s'avorria esperant a que acabés la frase.

Ennuegar-se: Feia temps que al beure aigua o menjar segons quines coses em donava tos. No li donava importancia, al
principi només passa de tant en quan. Després va comencar a passar varies vegades al dia, sobretot al beure. Menjar una
amanida es va convertir en un “esport de risc’, sobretot amb tomaquets cherry i cogombrets. No m'adonava de que em
passava més si estava cansada.

Dificultat per mastegar i tragar: no te n'adones i vas deixant de prendre coses que costen de mastegar com un entrecot o
calamars, pop, pastanaga, etc. Perqué cansa la feinada de mastegar i menges tan lentament que els demés ja van pel cafe i
tu encara amb el primer plat i tot fred. A vegades el menjar es pega al paladar, com la llengua perd mobilitat no hi ha forma
d'empényer el menjar per empassar-lo. També vaig notar que em costava tragar pastilles.

| aquests son els simptomes que vaig tenir al comengament. La ELA és molt variable, cada persona comenca d'una forma distinta.
Crec que en aquesta llista de simptomes estan la majoria dels que poden apareixer al principi.

Espero que la meva experiencia li sigui util a algu.

Gracies per llegir-ho.”

Edicié i publicacié: Fundacié Catalana d’ELA Miquel Valls, any 2024.

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

O O ® @fmiquelvalls
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