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EDICION ESPECIAL POR LOS 20 ANOS DE LA FUNDACION / DISTINCION CON LA CRUZ DE SANT JORDI

La Fundacién Catalana de ELA Miquel Valls recibe la Creu de Sant Jordi

CREUS DE SANT JORDI
2025

CREUS DE
SANBORDin

Enric Maria Valls, Presidente de la Fundacion Catalana de ELA Miquel Valls, recogiendo la Creu de Sant Jordi. | Fotografia de grupo de toda la delegacion presente.

La Generalitat de Catalunya ha distingui-
do a la Fundacién Catalana de ELA Mi-
quel Valls con la Creu de Sant Jordi 2025,
el maximo reconocimiento que otorga el
Gobierno cataldn a personas y entidades
que, por sus méritos, han prestado servi-
cios destacados al pais.

La distincion se concede a la Fundacion
“por su excelente labor en la mejora de la
calidad de vida de las personas afectadas
de ELA y sus familias, y su incansable lu-
cha contra esta enfermedad”, en palabras
del Gobierno. Esta prestigiosa condeco-
racion llega en un ano muy especial para

la Fundacién, que celebra su 20° aniver-
sario. Damos las gracias a todas las per-
sonas, entidades y empresas que forman
parte de nuestra historia y que nos han
apoyado -y siguen haciéndolo — durante
todos estos anos. Sin ellas, nada de esto
habria sido posible.

La Lei ELA: octubre de 2025, un afio de esperanza e incertidumbre

Cuando el 31 de octubre de 2024 entr¢
en vigor la Ley ELA, muchas familias
respiraron aliviadas. Por primera vez,
el Estado reconocia la necesidad de una
atencioén integral para las personas afec-
tadas de Esclerosis Lateral Amiotrofica,
una enfermedad neurodegenerativa que
limita gravemente la vida de quien la pa-
dece y de sus familias. La norma debia
suponer un antes y un después: cuida-
dos domiciliarios garantizados 24 horas
para las personas afectadas en riesgo
de muerte evitable, apoyo profesional
continuado, un sistema coordinado que
permitiera vivir la enfermedad con dig-
nidad, acompanamiento psicolégico y en
fisioterapia, proteccion de los cuidadores
familiares, impulso de un registro estatal

“Avui és el millor dia” y Ju-
dith Neddermann.

de enfermedades neurodegenerativas,
entre otros. Pero casi un ano después,
la realidad es mucho mas compleja, ya
que la mayoria de las ayudas contempla-
das en la ley todavia no se han puesto en
marcha.

Plan de choque y medidas transitorias

Segun la Ley ELA, antes de octubre de
2025, el Gobierno espanol debe presen-
tar el Plan de Despliegue de la ley, y lo
hard ante el Consejo Territorial de Ser-
vicios Sociales antes de esta fecha. Ante
la presién de las entidades y la urgencia
de muchas familias, el Ministerio de Sa-
nidad aprob6é a mediados de 2025 un
plan de choque complementario a la
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Ley ELA. El objetivo es asegurar que las
personas en fases mas avanzadas de la
enfermedad puedan acceder a cuidados
domiciliarios intensivos y a un apoyo asis-
tencial adecuado, sin tener que esperar al
despliegue completo de la ley. Este plan
de choque, anunciado como una medida
provisional e inmediata, fue recibido con
esperanza, pero también con prudencia.
Ademas, en Cataluna, como medida tran-
sitoria hasta la implementacion de la ley,
el Departament de Drets Socials i Inclusio,
asi como la Diputacié de Barcelona, han
concedido a la Fundacié Catalana d'ELA
Miquel Valls diferentes ayudas en las que
estamos trabajando.

Entre la ilusion y la decepcion

Medicamento Tofersen, fi-
nanciacion aprobada.
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Elcontraste entre laesperanzagenerada
y la falta de resultados palpables ha provo-
cado decepciény cansancio entre muchas
familias. Mientras tanto, profesionales y
entidades seguimos reclamando agilidad
y compromiso para evitar que la Ley ELA
acabe convirtiéndose en papel mojado.
Octubre de 2025 se presenta, pues, como
un hito decisivo. Ahora toca comprobar si
las administraciones cumplen con las ex-
pectativas y comienzan a construir el sis-
tema de atencion integral que las perso-
nasconELAysusfamiliasreclamandesde
hace anos. Y desde la Fundacién continua-
remos trabajandoy dando voz a las perso-
nas afectadas de ELA para que asi sea.

EDITORIAL
20 afios perseverando

Miro hacia atrds y me asombro de todo lo que
hemos hecho, jquién me iba a decir que aque-
lla idea de crear una ONG para ayudar a quie-
nes padecen ELA, que tanto vértigo me daba,
acabaria dando apoyo a tantisimas familias? Mi
padre, Miquel Valls, desde donde esté, me ha
acompanado en todo momento y me ha dado

la fuerza para no rendirme. He tenido la gran
suerte de tener siempre a mi lado a Esther
Sellés y Laura Gonzalez, que no solo han traba-
jado con empeno, sino que se han implicado de
forma personal y han sido capaces de crear el
gran equipo que tenemos hoy en dia. Nunca se
han rendido y siguen dandolo todo.

Ha sido un camino de aprendizajes constantes.
Hemos aprendido a trabajar con generosidad y
humildad, a caer y volver a levantarnos, a ser
exigentes, a perseverary a trabajar en equipo.
Hemos sufrido mucho, pero también hemos
recibido mucha gratitud y grandes momentos.

Trabajar con personas que padecen ELA es un
aprendizaje de vida: te transforma profunda-
mente, te hace ver lo que realmente es impor-
tante, te duele tanto como te enriquece. Estoy
convencido de que no todo el mundo puede
soportarlo, pero he tenido la suerte, a lo largo
de estos 20 aios, de encontrar a grandes perso-
nas y profesionales que son fieles al proyecto.
Si eres capaz de estar ahi, las familias siempre
te dan mucho mas de lo que tu les podras dar
jamdas: amor, aprendizajes, gratitud y sabiduria.

Estoy plenamente convencido de que la deci-
sion que tomamos al principio, de querer llegar
a todo el territorio cataldn, fue la mejor. No ha
sido facil, pero ha valido la pena para no tener
que decir que no a nadie por su cédigo postal.
Ademas, hemos podido conocer todos los
rincones de este gran pais que es Cataluia, qué
lujo. Y ahora somos un referente como la Unica
entidad en Catalufa que tiene el compromiso
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Momento de la votacién de la lei en el Congreso de los diputados.
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de trabajar por la calidad de vida de las perso-
nas afectadas de ELA en todo el territorio.

Tengo que dar las gracias a todas las personas
que nos han ayudado durante estos 20 anos,
desde la Dra. Monica Povedano que nos abrid
las puertas el primer dia para colaborar, hasta
Pilar Calvo que nos ha ayudado a que la Ley
ELA sea una realidad y no deja de trabajar por
su implementacion. Podria nombrar a muchas
personas que merecen nuestro agradecimiento
por todo lo que nos han ayudado: a Juan Carlos
Unzué, Ildefons Oliveras, a voluntarias como
Montse Trullen, Eva Vallespi y Cristina Vallespi,
familiares como Dalmau Oliveras, Marta Garcia,
luchadores como Xavi Crespo o entidades como
SwimforELA o la Fundacién La Caixa. Nunca
acabaria de nombrar a todas las personas que
han estado y estan a nuestro lado durante todo
este tiempo y que, sin ellas, la Fundacién no se-
ria lo que es. Estoy profundamente agradecido
a todos los que han hecho y siguen haciendo
cualquier gesto por la ELA, sin vosotros no lo
habriamos conseguido, y no podriamos seguir
adelante.

Nos queda mucho por hacer; hasta que la
enfermedad sea curable, debemos seguir
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trabajando duro para que la vida de quienes la
padecen sea lo mas digna posible. No tenemos
ninguna intencién de parar, al contrario, tene-
mos la despensa llena de ganas de continuary
de buenas herramientas para lograrlo.

Espero otros 20 anos trabajando mas y mejor,
viendo como la ELA se cura y cumpliendo asi
nuestro deseo de quedarnos sin trabajo.

Estoy muy agradecido a cada uno de los miem-
bros de nuestro equipo: Cristina Torras, Anna
Rigola, Marta Llauger, Monica Pablo, Marta
Roca, Tatiana Gubert, Nuria Massuet, Anais
Sanchez, Marina Torrentd, Maria Murcia, Alba
Vilanova, Nuria Quintana, Laura Lumbreras,
Cristina Iglesias, Mireia Estregués, Sandra Bla-
vi, Maria Dalmau, Montse Giménez, Daiane Da
Silva, Daniel Maresme y John Galindo. Gracias
por todo el amor que ponéis

en vuestro trabajo.

Enric M. Valls
Presidente de la
Fundacion Catalana
de ELA Miquel Valls
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Se amplia el proyecto de cuidadores para personas afec-
tadas de ELA a la espera del despliegue de la Ley ELA

Aunque la Ley ELA fue aprobada y publi-
cada el 30 de octubre de 2024, al publicar
esta revista, todavia no se ha concretado
ni el presupuesto necesario ni la coordi-
nacion con las comunidades auténomas
para garantizar su aplicacién efectiva.
Esta reconoce el derecho subjetivo de las
personas afectadas, en fases avanzadas,
a una atencién continuaday especializada
las 24 horas del dia, un apoyo indispen-
sable para garantizar su vida y dignidad.

Ante la urgencia de la situacion y el he-
cho de que, la Fundacién Catalana de ELA
Miguel Valls ha ampliado su proyecto de
cuidadores y cuidadoras a domicilio, has-
ta ahora enfocado en ofrecer respiros y
atender a personas vulnerables. El objeti-
Vo es garantizar la atencién especializada
gue requieren todas las personas afecta-
das de ELA en situacién de gran depen-
denciay con riesgo de muerte evitable, tal
y como establece la propia ley.

Este proyecto da respuesta a la necesidad
de supervision y asistencia continuada de
personas que viven con ventilacién me-
canica (ya sea a través de traqueotomia
o0 ventilacion no invasiva), y que a menu-
do no pueden asumir el coste del apoyo
gue necesitan para vivir. En la mayoria de
estos casos, la responsabilidad recae so-

bre las familias o el entorno mas cercano,
generando una sobrecarga extrema que
también pone en riesgo su salud y bien-
estar. En Cataluna, se estima que actual-
mente hay unas cuarenta personas afec-
tadas de ELA en esta situacion.

La finalidad es llegar a todas las perso-
nas afectadas de ELA que son objeto de la
Ley, independientemente de su situacion
econdémica, mientras esta no se despliega
con garantias.

El proyecto se basa en un proceso de in-
tervencion personalizado que comienza
con la evaluacién individualizada, a cargo
de los profesionales de la entidad, de las
necesidades de cada familia beneficiaria.
A partir de este analisis, se determina el
recurso asistencial mas adecuado para
garantizar la supervision y la atencién
continuada que se requiere. Y es desde la
propia Fundacién que se gestiona y con-
trata el servicio de cuidador o cuidadora,
asegurando en todo momento la calidad
de la atencion prestada. Ademas, se lleva
a cabo un seguimiento continuo del servi-
cio para garantizar su correcta ejecucion,

AT Generalitat de Catalunya
| Departament de Drets Socials
Y i Inclusié

realizando una evaluaciéon que permite
valorar tanto la utilidad del proyecto como
el grado de satisfaccion de las personas
atendidas y sus familias.

Con esta iniciativa, la Fundacién quiere
dar respuesta, sobre todo, a una necesi-
dad crénica que, mientras no se resuelva
desde las instituciones, pone en riesgo
vidas humanas cada dia. También quiere
adquirir experiencia, agilizar la coordina-
ciéon necesaria de los recursos y ofrecer
soluciones a las personas que actual-
mente estan sufriendo esta situacion y a
quienes la ley aun no les proporciona el
apoyo necesario.

El proyecto ha podido ponerse en marcha
gracias a la ayuda que el Departament de
Drets Socials de la Generalitat de Catalun-
ya nos ha concedido a través de su convo-
catoria de subvenciones a entidades del
ambito de las politicas sociales, asi como
por una subvencién nominativa de la Di-
putacion de Barcelona, y otras fuentes de
financiacion propias y privadas. A todos
ellos les agradecemos el apoyo y la impli-
cacién en este importante proyecto.

Diputacié
Barcelona
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“Avui és el millor dia”, la canciéon de Judit Neddermann
para mejorar el tiempo de las personas afectadas de ELA

02621

PER DONAR TEMPS

Nos hace mucha ilusién explicaros que
la cantautora Judit Neddermann ha com-
puesto la cancién “AVUI ES EL MILLOR DIA",
una pieza musical interpretada por ella
junto al coro The Beating Souls y creada
pensando en las personas afectadas de
ELA y sus familias. Con esta cancién, Ju-
dit ha regalado 3 minutos y 19 segundos
para mejorar el tiempo de las personas
afectadas de ELA, asi como también los
beneficios que genere. Y, como ha hecho
ella, todo el mundo puede ayudar convir-
tiendo cada escucha en un donativo a la
Fundacio Catalana d'ELA Miquel Valls a
través del BIZUM de la entidad, el 02621.

La cancién esta disponible en las princi-
pales plataformas musicales, como Spo-
tify, YouTube, Amazon Music, Apple Music,
etc. Ademas, gracias al esfuerzo de mu-
chisima gente, se pudo grabar un precio-
so videoclip, en el que también participan

personas afectadas, y que podéis encon-
trar en el canal de YouTube de la Funda-
cién: youtube.com/FUNDMIQUELVALLS.

Neddermann explica que todo empieza
con una llamada de la artista Nina, que
le propuso implicarse con la ELAy con la
fundacion que apoya a las personas que
la padecen. Se entusiasmd enseguida y
conocio a la familia Oliveras, encabezada
por Ildefons, Ilde, que le transmitid sus
vivencias intimas y familiares desde el
diagndstico. A partir de esa complicidad
con la familia, y documentandose con el
documental Unzué, ['ultim equip del Juan-
cary el posterior coloquio de TV3, comen-
z6 a trabajar en la letra y la melodia de la
cancion. Quiso tomar como lema (y titulo)
la frase Avui és el millor dia, una frase que
Ilde repite cada jornada y que ha acabado
siendo también el lema de las camisetas
impresas con tinta solar -solo visibles
cuando salimos a la luz- que ya hace
meses estan a la venta en beneficio de
la Fundacio en AvuiEsEIMillorDia.org. En
la letra también aparecen el cuento Mano
Amigay la asociacion Swim for ELA (“...que
quien nada por la causa, hace del mar
un lugar de pausa.."), dos proyectos que
desde hace tiempo recaudan fondos para
ayudar a las personas afectadas de ELA.

La cancién

Musicalmente, en la produccién la cantan-
te ha confiado en Arnau Figueres (coautor
del tema) y en los musicos habituales con
los que trabaja (Isaac Coll al bajo, Adri
Gonzalez a los teclados). Ademas, se ha
sumado el coro gdéspel The Beating Souls,
dirigido por Nacho Melus, corista habitual
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de su proyecto. El coro se implicé tanto en
la grabacion de audio como en el videoclip
de forma desinteresada, aportando una
sonoridad y energia Unicas. La portada de
la cancion cuenta con un elemento muy
especial: las letras del titulo las ha escrito
el propio Ilde con la poca movilidad que
le queda en las manos. El diseno ha sido
realizado por Guillem Casasus, con foto-
grafia de Eren Saracevic e ilustraciones
de Anna Berbiela y Asier Belloso.

El videoclip

El videoclip, rodado en Cornella de Terri
(Girona), ha sido posible gracias al trabajo
desinteresado del director Albert Capd de
Play Your Brand, de los ilustradores Asier
Belloso y Anna Berbiela y de un gran nu-
mero de profesionales que han ofrecido
su tiempo y talento a la causa. En él apa-
recen la cantante, miembros del coro y
también cuatro personas afectadas por la
ELA: Carina Casanovas, Cova Joglar, Siscu
Morell y el propio Ildefons Oliveras. Todo
ello ha sido posible gracias al mecenaz-
go de Angel Peix (a quien Neddermann
conocié gracias a la colaboracién del doc-
tor Eduard Estivill, con quien hace tiempo
mantiene una estrecha complicidad), asi
como a la empresa frutera Llorens Cap-
devila y la vinculada a la restauracién Su-
moll de Ferré i Catasus.

Judit Neddermann cede todos los benefi-
cios de la cancién a la Fundacié Catalana
d'ELA Miquel Valls, y por eso pedimos la
colaboracion de todos, para que llegue al
mayor nimero de personas posible y po-
damos mejorar la calidad de vida de quie-
nes conviven con la ELA.



http://youtube.com/FUNDMIQUELVALLS
http://AvuiEsElMillorDia.org
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Los profesionales de TMB escogen

la ELA como causa

Y
e

solidaria

Transports
Metropolitans
de Barcelona

Muestra de algunas de las actividades llevadas a cabo en el marco de la 142 edicion del proyecto “Tria a teva causa”.

Los profesionales de Transports
Metropolitans de Barcelona (TMB) han
decidido ayudar a las personas afectadas
de ELA como causa solidaria en el marco
de la 14® edicion del proyecto “Tria la
teva causa’. Esta iniciativa da voz a los
trabajadores de la empresa a la hora
de decidir la accion social en la que la
compania debe participar.

El objetivo de la campana solidaria es
sensibilizar sobre la enfermedad, las
necesidades de las personas que la
padecen y dar visibilidad a la labor de la
Fundacié Catalana d'ELA Miquel Valls.

El acto de presentacion de la campana,
que tuvo lugar en la estacion de Metro
de Universitat, contd con la actuacién
musical de la cantante Judit Neddermann,
que interpreto "Avui és el millor dia”.

Como parte de la campana, desde la
Fundacié TMB y la Fundacié Catalana
d'ELAMiquelValls se cred todoun abanico

de acciones de difusién: ademas de
carteles y difusion en metro y autobuses,
y del propio acto de presentacion, se
llevaron a cabo otros eventos como una
exposicion de material y elementos de
apoyo del Banco de Productos de Apoyo
de laentidad para las personas afectadas
de ELA en el vestibulo de Universitat L2,
gue concluyd con una charla a cargo de
Juan Carlos Unzué.

También se organizd una actividad de
cuentacuentos para ninos y ninas del
cuento Mano Amiga en la estacion de
Guinardd|Hospital de Sant Pau (L4), asi
como una serie de videos divulgativos
con la participacién de una persona
afectada, un familiar, un médico y un
miembro de la Fundacié Catalana d'ELA
Miguel Valls.

Desde la Fundaci6 Catalana d'ELA Miquel
Valls queremos dar las gracias a todos
los trabajadores de TMB por escoger
esta causa, porque dar visibilidad a

todas las personas que sufren la ELA
es dificil, y un altavoz como TMB es una
oportunidad irrepetible para conseguir
esta visibilidad. jGracias por vuestro
Gesto por la ELA!
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El President de la Generalitat de Catalunya, Salvador
llla, recibe a la Fundacié Catalana d’ELA Miquel Valls
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Imagenes del encuentro con el Presidente de la Generalitat de Catalunya.

En el mes de enero, representantes de la
Fundacién Catalana de ELA Miquel Valls
han sido recibidos en el Palacio de la Ge-
neralitat de Catalunya por el President
Salvador Illa Roca y la Consellera de De-
rechos Sociales, Monica Martinez Bravo.

Esta reunion ha sido una oportunidad
para trasladar directamente al Govern
de Catalunya las inquietudes y preocu-
paciones de las familias afectadas de
ELA respecto a la implementacién de la
Ley ELA. Durante el encuentro, desde la

Fundaciéon pusimos énfasis en la impor-
tancia de priorizar recursos para que las
acciones derivadas de la ley se pongan
en marcha lo antes posible evitando mas
retrasos, y especialmente se hablé de
la necesidad mas urgente: asegurar la
financiacion para tener acceso a cuida-
dores 24 horas en los casos en que éstos
prevengan el riesgo de muerte evitable.
El Govern se ha comprometido a dar los
primeros pasos para avanzar en esta di-
reccion, poniéndonos ya en contacto para
reunirnos con la Direccién General de la
Dependencia y la Discapacidad, y empe-
zar a trabajar en su implementacion.

Desde la Fundacion Catalana de ELA Mi-
quel Valls confiamos en que estos pasos
permitan acelerar la aplicacién de la
Ley ELA y garanticen que las personas
afectadas reciban el apoyo que merecen.
Continuamos trabajando para que esta
ley sea una realidad para las personas
con ELA y sus familias.

Los hospitales de referencia en ELA ya prescriben

lectores

Cuando una persona presenta dificul-
tades motoras o del habla, como puede
provocar la ELA, su participacion en ac-
tividades de relacién puede verse redu-
cida con todo lo que ello supone a nivel
emocional. Ante esta problematica, son
muy importantes los Sistemas Alterna-
tivos de Comunicacion (SAC), como los
lectores oculares, que finalmente son
prescritos por la administracion publica.

Durante mucho tiempo, las entidades re-
lacionadas con la mejora de la calidad de
vida de las personas afectadas de ELA
hemos luchado para que el ministerio
incluyera el lector ocular en la cartera de
Servicios Comunes del Sistema Nacional
de Salud, y en 2019 se realizé la modi-

oculares

para las

ficacion del Real Decreto 1030/2006
para que esto fuera posible. Finalmente,
en Cataluna, el Servei Catala de la Salut
(CatSalut) ha accedido a que se pueda
solicitar la prescripcion de este sistema
de comunicacion alternativo. Este hecho
supone un gran avance para garantizar
que las personas afectadas de ELA, asfi
como con otras enfermedades, puedan
comunicarse de manera mas agil y a
través de las nuevas tecnologias. Por el
momento, los hospitales prescriptores
de este material de comunicacion alter-
nativa (ya sea para personas afectadas
de ELA o para personas que requieren
este tipo de tecnologia debido a otras
enfermedades) son el Hospital Universi-
tari de Bellvitge, Hospital Vall d'Hebron,

personas

afectadas

Hospital Josep Trueta, Hospital de Sant
Pau i la Santa Creu, Institut Guttmann y
Hospital Sant Joan de Déu (especializado
en pediatria). En el caso de otros hospita-
les de referencia en ELA todavia no estan
incluidos, aunque CatSalut ya tiene pre-
visto abrir otra licitacion si procede.

Desde el departamento de Terapia Ocu-
pacional y Banco de Productos de Apoyo
de la Fundacion se sigue velando para
garantizar este derecho, por este motivo
se realizan, si es necesario, las valora-
ciones de estos dispositivos en los domi-
cilios de las personas afectadas de ELA
que atendemos y se buscan recursos
para que todas aquellas que lo requieran
dispongan de estos dispositivos.
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Plan de Acompafiamiento Comunitario al paciente
con ELA de la region sanitaria Metropolitana Sur

Acompanyament

comunitari a pacients
amb esclerosi lateral

amiotrofica (ELA)

Desde la Atencion Primaria Metropolita-
na Sur se haimpulsado el Plan de Acom-
panamiento Comunitario al paciente con
ELA/Enfermedad de la Motoneurona. El
equipo que ha desarrollado este plan lo
ha hecho siendo consciente de las nece-
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sidades y de los elementos necesarios
para llevar a cabo un modelo de estas
caracteristicas, garantizando la calidad
asistencial y el bienestar del paciente
con esta enfermedad, en este caso, en
las comarcas del Garraf, Anoia, Alt Pe-

nedés, Baix Llobregat y en la ciudad de
'Hospitalet de Llobregat. El documento
ha sido elaborado junto a diferentes pro-
fesionales especializados en ELA y en
colaboracién con la Unidad Funcional de
enfermedad de la motoneurona del Hos-
pital Universitari de Bellvitge (HUB) y la
Fundacion Catalana de ELA Miquel Valls.

El Plan de Acompanamiento contempla
integrar los recursos sanitarios y profe-
sionales disponibles, alinedndolos con
las necesidades que tenga el paciente
en cada momento del proceso con el
fin de dar una respuesta que asegure la
maxima resolucion en el entorno domi-
ciliario. Contempla como elementos cla-
ve: la comunicacion agil entre ambitos
asistenciales, la respuesta coordinada
a las descompensaciones, el desarrollo
competencial profesional necesario, el
trabajo integrado y la satisfaccion del
paciente. ®
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Celebramos los 20 afios de la Fundacion Catalana
de Esclerosis Lateral Amiotréfica Miquel Valls

>
Ajuntament
de Calella

Conversacion sobre los 20 afios de trayectoria, moderada por la directora general de la Fundacion,

El viernes 10 de octubre, el Auditorio Jo-
sep-Maria Terricabras de Calella acogio
el acto de celebracidn del 20 aniversario
de la Fundacion Catalana de ELA Miquel
Valls, un evento muy especial donde con-
memoramos dos décadas de acompana-
miento, compromiso y esperanza junto a
las personas afectadas de ELA y de sus
familias.

El acto reunié a personas afectadas,
familias, profesionales, voluntarios, re-
presentantes institucionales y del sector
hospitalario, en una noche llena de emo-
cién y de reconocimiento a toda la tra-
yectoria de la Fundacidn.

La velada comenzd con la proyeccion
del video “FCEMV: 20 anys perseverant”,
creado por Living in a clip, que repasa
la historia y el impacto de la Fundacion
desde sus inicios. El video pone en valor
la labor de apoyo, sensibilizacién y traba-
jo en red que hemos ido construyendo a
lo largo de los anos, con un objetivo muy

MIQUEL VALLS
FUNDACIO
CATALANA

angs

claro: mejorar la calidad de vida de las
personas con ELA y sus familias.

A continuacién, la directora general de
la Fundacion, Esther Sellés, moderd una
conversacién sobre estos 20 afnos de tra-
yectoria, con la participacion de:

Anna Palma, esposa de un afecta-
do de ELA.

Montserrat Trullen, voluntaria de
la Fundacion y familiar de una
afectada.

Dra. Monica Povedano, coordina-
dora de la Unidad ELA del Hospital
de Bellvitge.

Conxita Barbeta, responsable de
Atencion Integrada del Departa-
mento de Derechos Sociales e In-
clusién de la Generalitat de Cata-
lunya.

Laura Gonzalez, directora asisten-
cial de la Fundacién.

Ildefonso Oliveras, afectado de
ELA.

Esther Sellés.

Los testigos compartieron recuerdos
y reflexiones sobre la evolucién de la
atencién a las personas con ELA, el
valor del acompanamiento integral y
la importancia del trabajo conjunto
entre profesionales, administraciones
y sociedad civil. También se presen-
taron nuevos proyectos e iniciativas
solidarias, pudiendo verse una felicita-
cion muy especial de la cantante Judit
Neddermann, autora de la cancion so-
lidaria “Hoy es el mejor dia”, creada en
apoyo a la Fundacion, de la que también
todos los asistentes pudieron disfrutar
del videoclip.

A continuacion, el presidente de la
Fundacion, Enric M. Valls, expresd su
agradecimiento a todas las personas,
entidades e instituciones que han he-
cho posible este camino. Durante su
intervencion, destacé la labor del equi-
po de profesionales de la Fundacion e
hizo un reconocimiento muy especial al
“equipo de afectados” liderado por Juan
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Carlos Unzué, presente en el acto. Valls
aprovechd también para reclamar que
la Ley ELA se aplique “de una manera
eficiente y legalmente adecuada”, para
garantizar los derechos y la dignidad de
todas las personas afectadas.

Posteriormente, varias autoridades
quisieron sumarse al reconocimien-
to a la Fundacién ya su papel clave en
Cataluna en la atencion a la ELA: D
Carolina Homar, secretaria de Asuntos
Sociales e Inclusion del Departamen-
to de Derechos Sociales e Inclusidn, la
Excma. D? Pilar Calvo, diputada en el
Congreso de los Diputados, asi como el
I[lmo. SR. Marc Buch, alcalde de Calella.
Todos ellos pusieron de relieve la labor
de la Fundacién como modelo de traba-
jointegral y de compromiso social.

El acto cerré con una comida de pie que
permitié compartir conversaciones, re-
encuentros y momentos de emocién en
un ambiente cercano y festivo.

Después de 20 anos de camino, la Fun-
dacién Catalana de ELA Miquel Valls
reafirma su compromiso por continuar
acompanando a las personas con ELAy
sus familias, con la misma fuerza, per-
severancia y esperanza que en un fu-
turo, esperamos que no muy lejano, se
encuentre un cuidado.

Gracias a todas las personas, entidades
e instituciones que nos han acompana-
do en esta celebracién y que, dia tras
dia, hacen posible nuestra labor.

Tiene algunas imagenes del acto en
nuestro perfil de redes sociales o en el
album que hemos creado especialmente
para la ocasion:
https://bit.ly/fotos_20aniversari_FCEMV.

Y puede ver el acto entero en nuestro
canal de Youtube:
https://bit.ly/acte_20anys_FCEMYV.
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Muestra de imagenes de diferentes momentos del acto de celebracion.
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Qida

El cuidado
en el hogar

mas experto,
humano
y a medida

¢Por qué elegir Qida?

Mas de 300 entidades publicas confian en noso- Nos diferenciamos por realizar un seguimiento
tros. Hemos atendido a mas de 19.000 personas, experto por parte de una profesional del sector
siendo lideres de satisfaccion en el sector con sociosanitario, ademas de tener una amplia co-
un 98% de las familias satisfechas con el ser- munidad de personas cuidadoras con experiencia
vicio. contrastada.

@ Escuchamos y entendemos vuestras Disponibles los 365 dias del arfo.

necesidades y preferencias. aq 2 q ar q
yp Solicita mas informacion sin

Reali loracion del estad i
e eallzamos una valoracion del estado compromlso:

sanitario y social de tu familiar.
© Os proponemos el profesional mas adecuado,

con formacion y experiencia. @ 932715555
@ Un profesional sociosanitario os acompariara

proactivamente en todo el proceso.

MIQUEL VALLS
En colaboracién con Funpacid www.gida.es

D'ELA
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Ministerio de Sanidad aprueba la financiacién de Tofersen,
primer tratamiento dirigido a una causa genética de la ELA

Imagen de presentacién del nuevo farmaco.

El Ministerio de Sanidad ha anunciado la
aprobacién de la financiacién de Tofer-
sen, comercializado como Qalsody®, un
tratamiento innovador para la esclerosis
lateral amiotréfica (ELA). Esta decision
sitla a Espana entre los primeros paises
europeos en incorporar esta terapia en el
sistema publico de salud.

Tofersen es el primer farmaco aprobado
en la Union Europea que actua direc-
tamente sobre una causa genética co-
nocida de la ELA: las mutaciones en el
gen SOD1, responsables de una forma
hereditaria de la enfermedad que afecta
aproximadamente al 2% de las personas
diagnosticadas. Estas mutaciones pro-
vocan la acumulacién andémala de una

proteina toéxica que daha las neuronas
motoras, esenciales para el control del
movimiento muscular.

El farmaco actua mediante un mecanis-
mo de silenciamiento génico que reduce
la produccion de esta proteina, con el
objetivo de preservar la funcion neuronal
y ralentizar la progresion de la enfer-
medad. Tofersen representa una de las
primeras terapias dirigidas a una causa
genética especifica de la ELA, marcando
un avance significativo en el abordaje
personalizado de esta patologia neuro-
degenerativa. El uso del medicamento
requiere la identificacién previa de la
proteina SOD1 mutada mediante una
prueba disponible en los centros hospi-
talarios de referencia en ELA.

El medicamento fue autorizado por
la Agencia Europea de Medicamentos
(EMA) en mayo de 2024 bajo “circuns-
tancias excepcionales”, dada la rareza
de la enfermedad vy la disponibilidad li-
mitada de datos clinicos. Tofersen tam-
bién cuenta con la designacién de me-
dicamento huérfano, en reconocimiento

a su valor terapéutico en condiciones de
gran necesidad médica no cubierta. La
EMA revisard anualmente la nueva infor-
macion disponible y actualizara la ficha
técnica cuando sea necesario.

La Agencia Espanola de Medicamentos y
Productos Sanitarios (AEMPS) publicé el
19 de mayo de 2025 el informe de posi-
cionamiento terapéutico de este medica-
mento, considerando Tofersen como una
opcidn terapéutica para el tratamiento de
adultos con ELA asociada a una mutacion
en el gen de la proteina superdxido dis-
mutasa 1 (S0D1). Se ha demostrado un
efecto en biomarcadores relacionados
con su mecanismo de accién. La confir-
macion formal del beneficio clinico re-
querird datos adicionales de eficacia y
seguridad mas maduros, asi como la ree-
valuacion anual de la evidencia generada.

El medicamento se incluird en la presta-
cién farmacéutica del Sistema Nacional
de Salud y supone una innovacién en un
area terapéutica donde no se habian pro-
ducido incorporaciones farmacolodgicas
desde los anos 90.

Se identifica que la interacciéon de dos protei-
nas podria ayudar a detener el avance de la ELA

Investigadores de la Western University
de Londres, en Ontario (Canada), publi-
can un estudio con resultados positivo
en relacion a encontrar cémo detener el
avance de la Esclerosis Lateral Amiotro-
fica (ELA). Esta investigacion identifico
que la interaccién entre dos proteinas
podria ser clave en el camino contra esta
enfermedad.

Publicado en la prestigiosa revista cien-
tifica Brain, el estudio destaca que una
proteina llamada TDP-43, que ya se sa-
bia que estd presente en casi todas las

personas diagnosticadas con ELA, es la
responsable de que se formen grupos
anormales dentro de las células, pro-
vocando la muerte de éstas. Paralela-
mente, se ha descubierto también que
otra proteina, la RGNEF, tiene funciones
opuestas en la TDP-43.

La investigacion canadiense ha identifi-
cado que un fragmento especifico de la
RGNEF, llamada NF242, puede atenuar
los efectos toéxicos de la TDP-43, y que
cuando ambas proteinas interactlan
entre si eliminan esta toxicidad y redu-

ce el dano, previniendo la muerte de la
célula.

Este estudio abre camino para continuar
trabajando en otras investigaciones rela-
cionadas con la ELA e incluso otras en-
fermedades neurodegenerativas.

Los resultados son prometedores y posi-
tivos segun los investigadores especiali-
zados en ELA, que consideran que es un
paso mas para tener informacién deta-
llada sobre la enfermedad y encontrar
asi una posible cura.
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Se descubre una nueva mutacidén genética posi-
ble causante de la Esclerosis Lateral Amiotréfica

Investigadores del Grupo de Enfermedades Neuromusculares y
del Grupo de Neurobiologia de las Demencias del Instituto de
Investigacion Sant Pau (IR Sant Pau) y la Unidad de Memoria del
Hospital de Sant Pau, liderados por el neurélogo Dr. Ricard Rojas-
Garcia, han identificado una nueva mutacion en el gen ARPP21
que podria ser causante de la Esclerosis Lateral Amiotréfica
(ELA). En concreto, se trata de una mutacién compartida en el
gen ARPP21 que codifica para una proteina de union a ARN y se
ha encontrado en un total de 10 pacientes con ELA de 7 familias
no relacionadas en una region del sureste de la comunidad
auténoma de La Rioja.

La investigacion se inicid tras detectar un nimero inusualmente
alto de casos de ELA en La Rioja, concretamente en la region
sureste de la comunidad auténoma. El numero de casos
identificados en la zona, especialmente familiares, y laincidencia
minima calculada superaba considerablemente el nimero de
casos esperados durante el periodo de estudio, teniendo en
cuenta los datos de incidencia habituales, que suelen estar
entre dos y tres casos por cada 100.000 habitantes anualmente.

Entre el 5% y el 10% de los casos de ELA tienen antecedentes
familiares de la enfermedad, y en el 30% de estos casos no se
ha podido identificar una causa genética subyacente tras un
estudio exhaustivo de los genes conocidos relacionados hasta
la fecha con la ELA. El objetivo de los investigadores de Sant Pau
fue identificar nuevos genes relacionados con la ELA en casos
donde las pruebas genéticas resultaron negativas, motivados

por una incidencia significativamente aumentada de ELA en
esta pequena region geografica del Estado espafol.

Los cientificos realizaron una secuenciacién del genoma
completo en un grupo de 12 pacientes con ELA (5 de ellos con
antecedentes familiares) de esta drea Unica. El estudio se amplid
para incluir miembros de familias afectadas y casos adicionales
de una regidén circundante mas amplia. La mutacién identificada
en ARPP21 no se habia encontrado en otros genes causantes de
ELA. Este descubrimiento sugiere fuertemente que ARPP21 es
un nuevo gen causante de ELA.

El Dr. Dols-Icardo considera que estos hallazgos podrian abrir
nuevas vias para el diagnostico y el tratamiento de la ELA.
La identificacion de ARPP21 como gen causante subraya la
importancia de continuar investigando en areas geograficas
especificas para descubrir nuevos factores genéticos.

@

Fundacion ONCE

para la cooperacion e integracion social
de personas con discapacidad

colabora en la financiacién
de este boletin
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Proyecto SEED-ALS, la iniciativa publica de 3,9 M

de euros para impulsar

SEED-ALS

Modelo celular

translacional \

Estudio

-—

Integracion
e = / de datos
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Registro

W dels \ Muestreo
animal

Pacientes
Grafico resumen de los objetivos del proyecto SEED-ALS.
El Centro de Investigacion Biomédica en Red (CIBER) ha puesto

en marcha el proyecto SEED-ALS, una iniciativa que retne a 27
grupos de investigacién en 13 comunidades auténomas con

la investigacion en ELA

el objetivo de impulsar el conocimiento y el tratamiento de la
Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA). Con una financiacion de
3,9 millones de euros del Instituto de Salud Carlos Il y una
duracién de dos anos, el proyecto busca mejorar el diagndstico
y el abordaje de esta enfermedad neurodegenerativa que afecta
a unas 4.000 personas en Espana, mas de 500 en Cataluna.

El consorcio, liderado por CIBERNED, apuesta por un enfoque
innovador basado en la creacién de una base de datos nacional
integrada que recoja muestras e informacion clinica y molecular
de pacientes, permitiendo identificar biomarcadores y explorar
nuevas vias terapéuticas, incluidos farmacos ya utilizados en
otras patologias.

Ademdas de la investigaciéon biomédica, SEED-ALS quiere
establecer una estrategia de colaboracién entre equipos cientificos,
asociaciones de pacientes e instituciones de salud publica, con
el objetivo final de mejorar la calidad de vida de las personas
afectadas y fomentar una Medicina Personalizada de Precision.

Tenéis mas informacion en www.seed-als.es.

Calbet, una empresa solidaria con las perso-
nas afectadas de ELA durante el Black Friday

Garantir LACOMPANYAMENT
a persones afectades d’ELA

14.085,21¢

=

= 2 = - 2 e~
El equipo de Electrodomésticos Calbet con representantes de la Fundacion.

Desde la Fundacién Catalana de ELA Miquel Valls queremos apro-
vechar esta seccion “Empresas responsables” para hacer un re-
conocimiento muy especial a aquellas empresas que, de manera
desinteresada, nos ayudan a continuar con nuestros proyectos y
objetivos para dar apoyo a las personas afectadas por la ELA.

En esta edicion, este humilde reconocimiento lo queremos ha-
cer a Electrodomésticos Calbet. Esta empresa familiar, creada
en 1951 en Viladecans (Barcelona), cuenta actualmente con mas
de 35 establecimientos entre Cataluna y las Islas Baleares.

Desde hace varios anos, la empresa organiza su “Black Friday
solidario”, una iniciativa que consiste en destinar cada ano a una
causa la misma cantidad que los clientes se ahorran con los
descuentos de esos dias. En la edicion de 2024, la ELA fue la
causa escogida, y la suma recaudada fue donada a nuestra fun-
daciéon y también a la asociacion ELA Balears.

Queremos expresar nuestro mas sincero agradecimiento a to-
das las personas que decidieron participar en esta campana
solidaria y, muy especialmente, a todos los miembros de la gran
familia de Electrodomésticos Calbet por su implicaciéon y com-
promiso.

iGracias, Electrodomésticos Calbet, por hacer posible que siga-
mos acompanando a las personas afectadas de ELA y a sus fa-
milias, gracias por vuestro Gesto por la ELA!


http://www.seed-als.es
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PERSONAS SOLIDARIAS

Jordi Sabaté Pons

Jordi Sabaté Pons es activista por los derechos de las personas con

AfeCtadO de ELA y activista por‘ ELA, convive con la enfermedad desde hace mds de una década y
los derechos de las personas con lo explica a través de las redes sociales a sus miles de seguidores.

p Es fundador y presidente de ELAdos, asociacion dedicada a la
esta enfermedad investigacién de la ELA.

¢Cémo recuerdas el momento en que te diagnosticaron ELA?

“Cuando me dieron el diagnodstico

definitivo de ELA, senti un Sinceramente, cuando me dieron el diagndstico definitivo
profundo alivio ya que estuve 3 de ELA, senti un profundo alivio, ya que estuve 3 anos en un

! infierno, de médico en médico y de prueba en prueba, y todo
anos en un infierno, de meédico y eran diagndsticos erréneos. Y aungue me dieron el peor
de prueba en prueba, y todo eran diagndstico de todos, por fin ya sabia el nombre y el apellido

con el que tenia que convivir. En ese momento tuve claro que mi

diagnéStiCOS errc')neos, y aunque nueva mision en esta vida era dar visibilidad a la ELA.

me dieron el peor diagnostico de

] 7 ¢Qué papel han jugado tu familia y amigos en todo este
todos, por fin ya sabia el no,mbre tiempo?

y el apellido con el que debia

convivir. Gracias a cinco familiares mios, yo ahora estoy haciendo esta

entrevista; si no fuera por su ayuda econdémica para poder pagar
mis cuidados de enfermeria, yo ya estaria muerto hace tiempo.

éégéééééééégéé : Mi mujer Lucia, el resto de mi familia y mis amigos también son

St : B ((iif  unplarfundamentaten mivida

“Desde el segundo 1 de darme

el diagnéstico de ELA, mi

Y \\! cabeza ya empezé a funcionar

pinnnnii AN pensando cosas para dar

SRR “ A\ visibilidad a la ELA, y conseguir
| .~ A el maximo de dinero para la

B ) A8\ | investigacion de la ELA

Has conseguido mucha visibilidad en las redes sociales.
¢Coémo decidiste utilizarlas para dar voz a la ELA?

Desde el segundo 1 de darme el diagndstico de ELA, mi cabeza
ya empez6 a funcionar pensando en cosas para dar visibilidad
a la ELA y conseguir el maximo de dinero posible para la
investigacion de la ELA.

Primero empecé con Facebook, pero veia que mi mensaje no
llegaba a los politicos, que, para bien o para mal, son ellos los
que nos pueden ayudar. Entonces descubri Twitter, y fue cuando
empecé a hacer mucho ruido, no solo en la sociedad civil, sino
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también en la clase politica.

Durante la pandemia también decidi crear un canal de
YouTube para hacer entrevistas a famosos y, al mismo
tiempo, dar visibilidad a la ELA y monetizar el canal para la
investigacion, ya que no podiamos hacer eventos presenciales
por la pandemia.

Recientemente has creado tu propia asociacion, ELAdos.
¢Cual es el objetivo principal?

En ELAdos nos dedicamos exclusivamente a la investigacion de
la ELA y nuestro objetivo es encontrar la cura de la ELA.

¢En qué se destaca el equipo de la Vall d’'Hebron para ser el
destinatario de las donaciones de ELAdos?

El equipo de investigacion de la ELA del Hospital Vall d'Hebron
es un equipo referente a nivel europeo. Ademas, forman
parte de TRICALS, que es un proyecto de investigacion en el
que participan varios paises, y también estd el Hospital de
Bellvitge.

A mi me atienden en Vall d'Hebron, y puedo tener un contacto
mas cercano con todos los investigadores y sé en todo
momento lo que investigan para intentar encontrar la cura de
la ELA.

¢Por qué decidiste que el objetivo principal fuera la
investigacion, es decir,qué te hizo decidir entre lainvestigacion
y los cuidados?

Desde que empecé a destinar dinero a la investigacion, he
destinado mas de 500.000 € directa o indirectamente a la
investigacion de la ELA, y es lo que se me da bien. Ademas, ya
existe la Fundacion Miquel Valls (no sé si la conocéis, jajajaja),
gue ya se encarga de ayudar con los cuidados a los enfermos
de ELA.

¢Has pensado en algin momento en destinar parte de lo que

“Mi papel en relacion a la

Ley ELA, ha sido el mismo

que muchos otros enfermos,
activistas, asociaciones, y
fundaciones de ELA. Pero si
tuviera que decir mi papel, diria
que he sido uno de los que mas
se ha partido la cara con los
politicos.”

recaudas a los cuidados y la atencidon directa de las personas
afectadas?

Por supuesto que si. Miguel Valls y ELAdos podremos compartir
eventos juntos, para repartir entre investigacion y cuidados.

¢Cual ha sido tu papel como activista en relacion a la Ley ELA?
Mi papel en relacion a la Ley ELA ha sido el mismo que el de
muchos otros enfermos, activistas, asociaciones y fundaciones

de ELA.

Pero si tuviera que definirlo, diria que he sido uno de los que
mas se ha partido la cara con los politicos.

Quiero dejar claro que la Ley ELA es un reflejo de todo el trabajo
que ha hecho el colectivo ELA.

UN CUENTO ILUSTRADO INFANTIL
SOBRE EL VALOR DE LA SOLIDARIDAD
UN CUENTO PARA UNA CURA DE LA EL

WWW.CUENTOMANOAMIGA.ORG
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Pilar Calvo
Diputada en el Congreso
de los Diputados a Madrid

“Al tratar habitualmente a
Janoy ver la evolucion de la
enfermedad, me admiré ante
su ejemplo de resiliencia. Es
una de las cosas que mas

me ha impactado: ver como
los enfermos transforman la
enfermedad en una leccion de
vida para todos.”

el GEST - ano 2025

Entrevista a Pilar Calvo, durante muchos anos periodista deportiva y
actualmente Diputada en el Congreso de los Diputados en Madrid. Su
compromiso ha sido decisivo para que la Ley ELA sea una realidad.
Hablamos con ella para conocer de cerca su firme implicacion en la
defensa de los derechos de las personas afectadas y de sus familias.

Pilar, ;como empezé tu compromiso personal con la causa de
la ELA? ;Hubo un momento o una experiencia concreta que te
motivara a luchar por esta ley?

Mi primer contacto con la ELA fue en un concierto solidario
para recaudar fondos precisamente para la Fundacié Catalana
d'ELA Miquel Valls, en 2013. Trabajaba en TV3 y me pidieron
que presentara el acto. Para hacerlo, me informé sobre la
enfermedad, pero no fui realmente consciente de lo que
significa tener ELA hasta que conoci a Jano Galan. Cuando Jano
recibio el mazazo del diagndstico tenia 37 anos, 3 hijos, una
mujer maravillosa, amigos incondicionales, como demostraron
ser, una carrera profesional de éxito y toda una vida por delante.
Janoy sumujer, Natalia, eran padres en la misma escuela donde
una buena amiga, Monica Espadaler, llevaba a sus hijas. Nos
lo presentd y, casi sin darnos cuenta, estdbamos organizando
conciertos, gracias también a la solidaridad de Monica Green,
para recaudar fondos para la investigacion. Eso me permitié
tratar habitualmente a Jano y ver la evolucion de la enfermedad.
Y admirarme ante su ejemplo de resiliencia. Es una de las cosas
que mas me hanimpactado: ver cdmo los enfermos transforman
la enfermedad en una leccién de vida para todos.

Sabemos que la Ley ELA ha sido un proyecto largo vy dificil.
¢Cuales han sido los momentos mas dificiles para ti,
personalmente, en este proceso?

Este proyecto ha hecho historia en el parlamentarismo. Nunca
habian coincidido en la tramitacién 3 proposiciones de ley de 4
grupos politicos sobre un mismo tema. Nunca se habia hecho una

“La Ley ELA ha hecho historia en
el parlamentarismo. (...) Nunca
se habia hecho una “ponencia de
fusion” para poder trabajar una
unica iniciativa. Pero llegar a este
consenso y que todos los grupos
hicieran suyo el texto, dejando de
lado los intereses partidistas, ha
sido casi un milagro.”
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“ponencia de fusién” para poder trabajar una Unica iniciativa. Pero
llegar a este consensoy que todos los grupos hicieran suyo el texto,
dejando de lado los intereses partidistas, ha sido casi un milagro.
La clave fue que tanto los grupos de gobierno, PSOE-Sumar, como
el PP necesitaban el apoyo de Junts, también proponente, para
poder sacar adelante una ley ELA. Pero nuestro objetivo era la
unanimidad, que el hemiciclo se tinera de verde, para que nadie
pudiera decir que no era su ley. Cuando todos lo entendieron, fue
facil. O ibamos juntos o tendriamos ley ELA, pero con alguno de
los partidos mayoritarios fuera de la foto. Los peores momentos
fueron aquellos en los que temiamos que la ley descarrilara o que,
por la inestabilidad politica actual y la aritmética parlamentaria, se
convocaran elecciones, cayeran todas las iniciativas y tuviéramos
que volver a empezar desde cero. No queriamos que eso pasara,
ni defraudar a los enfermos y a sus familias. Porque tenemos una
responsabilidad social, porque es imposible no sentir empatia con
ellos y, también, por “egoismo”. Porque esto de la ELA manana le
puede tocar a uno mismo o a alguien cercano, y por tanto a todos
nos debe importar que las ayudas lleguen.

Cuando mirabas la situaciéon de las personas afectadas por
la ELA antes de impulsar esta ley, ;cudl pensabas que era
la necesidad mas urgente que habia que abordar? ;La ley
finalmente la ha cubierto en su totalidad?

Evidentemente habia un clamor unanime: que las personas
afectadasporlaELA enfermosyfamiliaspudieranvivirdignamente,
especialmente en la fase final y mas cruel de la enfermedad. Pero
faltaba llegar al texto legislativo concreto. Se consiguié desde
el debate interno, fuera del foco, sumando esfuerzos desde la
politica constructiva. Ahora todos tenemos claro que el estado de
bienestar debe garantizar la atencion especializada de 24 horas
en los casos de gran dependencia y con riesgo de muerte evitable.
Recuerdo que, en medio del debate, antes de llegar a este texto,
surgid el concepto de “gran dependencia plus” vy, a partir de ahi,
el trabajo se centrd en definirlo legislativamente. La ley también
tiene muchos otros puntos importantes relacionados con agilizar
el reconocimiento de la discapacidad, considerar a los cuidadores,
aportar recursos para su formacion, entre otros. Es una buena ley,
pero ahora hay que aplicarla...

La aprobacidn de la Ley ELA es una victoria importante, pero,
en el momento de hacerte esta entrevista (2025) las familias
afectadas todavia estan esperando ver cambios reales. ;Tenias
claro que esto pasaria o creiais que la implementacion seria
rapida? ;Cuando crees que finalmente estara implantada?

La aplicacion de una ley siempre requiere tiempo y recursos,
y mas tiempo. Somos muy conscientes. Pero hay prioridades,
y atender a las personas que estan en fase final de vida lo es.
Durante la tramitacion todos dijeron que esto se garantizaria. Y
aqui no miro solo a los grupos del gobierno central, sino también
a los que tienen responsabilidad de gobierno en las distintas
autonomias. La ley obliga a todos. No quisiera caer en ninguna
demagogia, pero cuando hay un desastre natural se buscan y
se encuentran recursos para ayudar a los afectados. Como debe
ser. Debemos esperar lo mismo cuando la tragedia se llama ELA
y ha entrado en la casa de una persona. Y lo mismo podriamos
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“Lo mejor siempre es la

gente que la vida te pone en

el camino. He descubierto a

un nuevo Juan Carlos Unzué,
mucho mas fuerte que aquel
portero del Bar¢a al que yo
entrevistaba cuando trabajaba
como periodista deportiva en
TV3.Y también mas influyente.”

decir de otras enfermedades que también tienen procesos de alta
complejidad e irreversibles. En la tramitacidn se dejé claro que el
gobierno facilitaria los recursos minimos para hacer frente a las
situaciones de emergencia, jy estas lo son! Y tampoco podemos
olvidar que hay una corresponsabilidad de los gobiernos de las
distintas Comunidades Auténomas. Aqui todos deben responder.

Para ti, personalmente, ;cudl ha sido la mayor satisfaccion de
haber impulsado esta iniciativa? ;Hay alguna historia (no hace
falta que digas nombres) que te haya tocado especialmente
durante este proceso?

Lo mejor siempre es la gente que la vida te pone en el camino.
He descubierto a un nuevo Juan Carlos Unzué, mucho mas
fuerte que aquel portero del Barca al que yo entrevistaba cuando
trabajaba como periodista deportiva en TV3. Y también mds
influyente. Su bronca a los politicos marcé un punto de inflexion
en la ley ELA, porque la sociedad fue consciente de la situacion
de los enfermos y la indignacién crecid. Yo estaba alli ese dia, era
uno de los 5 diputados que estuvieron al lado de los enfermos y
de sus familias, pero asumo también la parte de la bronca que
me corresponde. Porque al final esto lo tenemos que arreglar
entre todas y todos. En este viaje, aparte de Juan Carlos, he tenido
muchos otros maestros: Ilde Oliveras, Xavi Gdmez, Jordi Sabaté,
Siscu, Yaiza, Carlos, Severi, Karina, y seguiria nombrando a todos
los enfermos que he podido conocer, algunos con lagrimas en
los ojos el dia que se aprobo la ley en el Congreso. Pero también
a las personas gue han estado a su lado. Ha sido un viaje
emocionante, que nos ha transformado un poco a todos. Y lo digo
desde el agradecimiento mas profundo. También a la Fundacion
Catalana contra la ELAy a sus profesionales, muy especialmente
a Esther Sellés. Y a ConELA, con Fernando Martin al frente. Sin
su ayuda no habria sido posible convertir los derechos en texto
de ley. Ahora toca pasar de las palabras a los hechos, que llegue
la atencidn a los enfermos y a las familias. Que de verdad todos
puedan sentir que si, que, como dice Ilde, hoy es el mejor dia.
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¢Donde puedo conseguir informacion veraz sobre la ELA?

Desde la fundacidn, somos conscientes de que una vez se recibe
el diagndstico de ELA, ya sea para ti o para un familiar, surgen
muchas dudas y miedos. ;Qué significa ELA?, ;Qué implica tener
ELA?, ;,qué sintomas aparecerdn? ;qué tratamientos existen
para alargar la esperanza de vida?, y un largo etcétera.

El diagndstico de enfermedad de la neurona motora o ELA
implicard tener que asumir muchas limitaciones y afrontar
cambios importantes en todas las dreas de la vida, que suponen
un fuerte impacto a nivel psicolégico y que requieren de un
proceso de readaptacién constante a lo largo de toda la evolucion
de la enfermedad, tanto por la persona afectada como su

rgencat

Decisions compartides

entorno mds cercano. En momentos como estos, es muy comun
querer informarse al respecto y cometemos el error de acceder
a recursos digitales poco contrastados y sensacionalistas que
nos dardn informaciones erréneas y, por tanto, no nos ayudara.

Con este articulo intentamos facilitar las herramientas mas
basicas donde poder conseguir informacién al respecto en un
momento, en el que ésta nos puede aliviar, en cierta medida, la
angustia generalizada de la incertidumbre y el desconocimiento.

Hay muchas mads, pero creemos que con éstas tendréis
suficiente para tener los conocimientos necesarios.

Inici Qué sén? Deecidir sobre

inizl » Degdirssbre > Escerosi hsversl smesrisfica

Esclerosi lateral amiotrofica

Afueita gina Cajudars a condixer e qud coristeic Meselero lateral amiotrdfica (ELA) | guin

Recursos per a professionals Collaboradores

mpacte pot (e

Actualitat

en la vida de bes persones que en sén disgnosticades | en els sews familiars | cuidadores

A mis, agquesta eina incliou informatia descriptiva sobre els diferents tipus dELA, la simptomatologia i el curs
di la malaltia, &l seu diagnostic | les DpOons terapéutiques que existelxen. També, shi descriven ais pros |
contres dalgunes de les possibles intervencions, cem ho s6n Lo ventilacia mechnics (noimasiva o mvasha) | 1s
pastrostamia, | 85 presenten quins aspeces cal valorar abans de prendre wna deiskd Informada

Opclons
terapéutiques

Carles l'experiéncia de

Compara les teves
opecions

Herramienta de decisiones compartidas

La herramienta se cre6 en marzo de 2023 por parte de AQUAS
en colaboracién con nuestra fundacion, el Hospital de Bellvitge,
el Hospital del Mar, el Hospital de Sant Pau, la Universidad de
Navarra, la sociedad catalano-balear de cuidados paliativos, asf
como, enfermos y familiares.

Esta herramienta te ayudard a conocer en qué consiste la
esclerosis lateral amiotréfica (ELA) y qué impacto puede tener
en la vida de las personas que son diagnosticadas y en sus
familiares y cuidadoras.

Ademds, esta herramienta incluye informacién descriptiva

Quines son les teves
preferéncies?

conviure amb ELA

Queé son les decisions

compartides en ELA? .2

Gula de continguts de l'eina de
decisiens compartides en ELA =

Preguntes freqlents —

Infografia: Dades d'utilitzacid
per part de professionals

sobre los distintos tipos de ELA, la sintomatologia y el curso de
la enfermedad, su diagndstico y las opciones terapéuticas que
existen.

También se describen los pros y contras de algunas de las
posibles intervenciones, como son la ventilacion mecanica
(no invasiva o invasiva) y la gastrostomia, y se presentan qué
aspectos hay que valorar antes de tomar una decisiéon informada.

Puedes acceder a través de este enlace:
decisionscompartides.gencat.cat/ca/decidir-sobre/ela


http://decisionscompartides.gencat.cat/ca/decidir-sobre/ela
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ElAula ELA es un espacio web creado por el Hospital de Bellvitge

Pagina web Fundacién Catalana de ELA Miquel Valls y/u otras entidades formales

(1)

Atenci6 a domicili

especialitzades d’'ELA

Tanto la Fundacion Catalana de ELA Miquel Valls, como el resto
de las entidades sociales dedicadas a la atencidn de los enfer-
mos y sus familias en todo el territorio espanol, seran una fuen-

SUPORT ALES

persones afectades d'ELA

Atencié a les Unitats

Como ya os hemos explicado, mas en detalle, en un articulo
anterior, EscuELA es un proyecto de la Fundacién Luzdén en
colaboracionde profesionales expertosen ELA de Fundaciones,
Asociaciones, hospitales de referencia del territorio y
empresas del sector. Se trata de un espacio online gratuito de
formacién e informacion destinado a personas afectadas de
ELA, familiares, cuidadores profesionales y no profesionales
y personal sanitario que estd en contacto con la enfermedad.
La plataforma dispone de diferentes mddulos adecuados a
las diferentes fases y problematicas de la enfermedad que
ayudaran a adquirir o ampliar los conocimientos para dar una
mejor atencién a la persona afectada en el dia a dia. Dentro de
estos modulos encontrareis material audiovisual e interactivo,
asi como una libreria digital y varias guias de recursos. Para
poder acceder a los cursos sélo es necesario entrar en la
pagina web (www.ffluzon.org/escuela/) y registrarse de forma
gratuita.

donde van actualizando informacion de interés por el enfermo
y su familia. Noticias de actualidad, avances en la investigacion
clinica, inicio o reclutamiento de enfermos para ensayos
clinicos, etc. son el tipo de informacion gue encontraremos en
ese espacio. También nos da la opcion de suscribirnos al blog
para estar al dia de las nuevas entradas.

Se puede acceder a través del siguiente enlace:
blogs.bellvitgehospital.cat/aulaela/ca/

fundaciomiquelvalls.org

| FESUNADONACIO

FESUN GEST PERL'ELA

Ajuda'ns

Qb

Telemedicina Investigacié

te de informacion veraz.

Dpto. de Trabajo Social de la Fundacion Catalana de ELA M.Q.


http://www.ffluzon.org/escuela/
http://blogs.bellvitgehospital.cat/aulaela/ca/
http://fundaciomiquelvalls.org
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terapia ocupacional a

la hora de elegir una silla de ruedas eléctrica

Cuando una persona afectada de ELA nos comunica: “Necesito
una silla de ruedas eléctrica”, desde el Departamento de Terapia
Ocupacional de la Fundacién consideramos fundamental ofrecer
un buen asesoramiento. Elmundo de las sillas eléctricas es amplio
y complejo, y una simple busqueda en Google puede generar mas
confusién que soluciones. Ademas, es importante tener en cuenta
qué valora el médico a la hora de hacer una prescripcién. En este
articulo no entraremos en detalles técnicos para garantizar que la
informacién sea Gtil tanto hoy como en el futuro, pero si queremos
hacer una pequefa introduccion sobre cémo enfocamos las
recomendaciones desde nuestra experiencia.

En nuestro caso, al estar especializadas en ELA, a menudo
nos encontramos con condicionantes especificos de caracter
administrativo o burocratico que no siempre estan presentes
en otras enfermedades con una evolucién diferente. Estos
condicionantes pueden afectar tanto a la tramitacion como
a los plazos de acceso a los productos de apoyo, y por eso es
importante tener la informacién personalizada muy presente
desde el primer momento.

Sobre la persona:

;Cudl es su estado funcional?

;Cémo ha evolucionado desde el inicio de los sintomas?
;Qué proyeccidén de futuro tiene?

;Cudl es su estilo de vida actual?

;Cémo era su estilo de vida antes de la enfermedad?

Sobre el entorno:

;Qué necesidades tiene la persona cuidadora?
;Cémo es el domicilio?

;Existe accesibilidad en la via publica?

;Cémo es el barrio, pueblo o ciudad donde vive?
;Cudl es su situacion socioecondmica?

;Tiene acceso a un Banco de Productos de Apoyo?

;Existe una prescripcion médica?

- ¢Cudntos dias es valida la prescripcion?

- ¢Con qué periodicidad se puede acceder a la prestacion?
- ;Esta prestacidn limita la prescripcion de otros productos?

Con toda esta informacidn, se valora qué es lo mas conveniente
a corto, medio y largo plazo para cada caso. Y lo hacemos
diferenciando dos grandes familias de sillas:

¢Y por qué es importante todo esto?

Porqueenunaenfermedad progresivacomo laELA, lasdecisiones
gue tomamos hoy tienen un impacto directo en el manana, y ese
impacto puede ser un obstaculo o una ayuda. Por ello, disponer
de la informacion adecuada y actuar con prevision permite que
los cambios que realicemos en relacion con las sillas de ruedas
eléctricas puedan ser duraderos o incluso definitivos.

Departamento de Terapia Ocupacional de la Fundacio Catalana
d’ELA Miquel Valls.
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Como los grupos de ayuda mutua para familiares
contribuyen a mejorar la vivencia de la ELA
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Momento de una sesién de Grupo de ayuda mutua online.

Desde la Fundacié Catalana d’ELA Miquel Valls impulsamos
grupos de ayuda mutua para familiares de personas afectadas
de ELA. Estos grupos son conducidos por los profesionales de
la entidad y se realizan de manera telematica para asi ahorrar
desplazamientos y poder llegar a todo el territorio. Desde el
Departamento de Psicologia queremos aportar una reflexion
sobre los beneficios que pueden tener estos grupos en el dia a
dia de los familiares y cuidadores:

Para poner en contexto, los grupos de ayuda mutua son
comunidades de apoyo donde los participantes comparten sus
experiencias y los recursos que les han ayudado a sostener y
asimilar unasituacién complicada.EnelcasodelaELA, esevidente
que los familiares y cuidadores pueden experimentar altos
niveles de estrés a causa de las demandas fisicas y emocionales
del cuidado de los afectados, por este motivo creemos que es tan
importante facilitar estos espacios de intercambio de experiencias
y emaociones vividas durante el proceso.

Los principales beneficios que estos grupos pueden generar son:

En primer lugar, estas sesiones pueden ayudar a intercambiar
informacién y recursos, es decir, se comparten consejos sobre
el manejo de la enfermedad, desde informacién médica (sobre
ensayos clinicos, tratamiento sintomatico, intervenciones, etc.)
hasta estrategias para mejorar el dia a dia (apoyo externo,
adaptacion de actividades, material, etc.). Compartir estos
conocimientos ayuda a reducir el desconocimiento inicial que
muchas familias presentan en la gestion de las necesidades que
se derivan en el proceso de la enfermedad.

Por otro lado, pueden promover el autocuidado y la reduccion
de la sobrecarga. Los cuidadores pueden sentirse abrumados

por la cantidad de responsabilidades que deben asumir vy, en
consecuencia, el tiempo de cuidado personal se ve limitado. El
propio grupo puede generar un espacio de cuidado personal
para los miembros participantes, ya que disponen de ese tiempo
para ellos y se permiten expresar emocionalmente cémo se
sienten. Ademas, estos grupos pueden ayudar a fortalecer la
red de apoyo. El cuidado de una persona con ELA puede ser
una experiencia dificil y muchas veces solitaria. El hecho de
participar en grupos de apoyo permite a los cuidadores crear una
red para afrontar dificultades que encuentren en su dia a diay
sentirse acompanados durante el proceso. Observamos mejoras
en el bienestar emocional de las familias, ya que los miembros
facilitan apoyo emocional, entendiendo que las personas que
afrontan esta enfermedad pueden sentirse incomprendidas por
su entorno, porque dificilmente habran vivido una experiencia
como esta. El grupo facilita la creacién de un espacio seguro
donde los participantes pueden expresar lo que les preocupa y
recibir apoyo de los demas participantes.

Y finalmente, también hemos observado que a menudo el
contacto entre los participantes se mantiene en el tiempo, y
esto nos hace pensar en la importancia del vinculo que se ha
generado en estos grupos de apoyo.

Departamento de Psicologia (Programa para la Atencion integral a
personas con enfermedades avanzadas de la Fundacién “la Caixa”).

:K Fundacié "la Caixa”
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Ndria Quintana
Terapeuta ocupacional de la
Fundacion Catalana de ELA
Miquel Valls

“Hasta que no entré a trabajar en
la Fundacion, que se dedica exclu-
sivamente a la ELA, no fui sufi-
cientemente consciente de todo lo
gue implica tanto a nivel de sinto-
matologia fisica como emocional
para la personay su familia.”

“Debemos poder ofrecer la
informacidn necesaria para
facilitar que puedan tomar sus
propias decisiones y ayudar

a desarrollar sus propios
recursos personales.”

el GEST - ano 2025

ElDepartamento de Terapia Ocupacional de la Fundacid Catalana
d'’ELA Miquel Valls lo conforman terapeutas ocupacionales que
ofrecen apoyo a domicilio y en las Unidades Funcionales de
ELA/MMN de los principales hospitales de referencia.

A continuacidn, podéis leer la entrevista a Nuria Quintana, una
de las terapeutas ocupacionales de nuestra entidad:

¢Conocias la ELA antes de trabajar en la Fundacié Catalana
d’ELA Miquel Valls?

Si. En mis inicios como Terapeuta Ocupacional trabajé en
rehabilitacion publica a domicilio y atendia a personas
con esta enfermedad. De hecho, me coordinaba con las
terapeutas ocupacionales que en aguel momento trabajaban
en la Fundacion y compartiamos casos. No obstante, es cierto
que hasta que no empecé a trabajar en la Fundacién, que se
dedica exclusivamente a la ELA, no fui realmente consciente
de todo lo que implica, tanto a nivel de sintomatologia fisica
como emocional, para la persona y su familia.

¢Cémo ayuda la terapia ocupacional a las personas
afectadas de ELA y a sus familias?

La Terapia Ocupacional, desde sus principales modelos
tedricos, parte de una filosofia holistica de la persona,
situandonos desde el respeto al otroy el reconocimiento de su
autodeterminacidn; es decir, las personas son quienes mejor
conocen sus necesidades y, por tanto, es importante tenerlo
en cuenta, porque solo asi se podran establecer pactos de
intervencion, entre persona y profesional conjuntamente, que
favorezcan que estén implicadas de forma activa en su propio
proceso y se sientan acompanadas respetando sus valores y
creencias.

Escucharlos puntosdevistade lapersonay lafamiliayofrecer
apoyo, aungue a veces se arriesguen y se equivoquen, es
importante para poder respetar sus estilos de afrontamiento
al cambio. Debemos poder ofrecer la informacién necesaria
para facilitar que puedan tomar sus propias decisiones y
ayudar a desarrollar sus propios recursos personales.

A partir de aqui, la intervencién en Terapia Ocupacional es
un proceso dinamico entre persona, ocupacion y entorno. En
relacién con estos tres conceptos se presenta el desempeno
ocupacional, que es la capacidad de elegir, organizar y llevar
a cabo de manera satisfactoria ocupaciones significativas.

He querido hacer esta introduccion porque es lo que marcara
el éxito de la intervencion. El Terapeuta Ocupacional valora
las diferentes barreras arquitectdnicas (BBAA) que existen
en el domicilio y como la persona se desenvuelve en las
Actividades de la Vida Diaria (AVD). Si tenemos en cuenta esta
consideracién de la persona, nuestros asesoramientos en
productos de apoyo y adaptacién del entorno irdn de acuerdo
con aquellas cosas que son importantes y significativas para
ellos, fomentando, por ejemplo, su autonomia o, al contrario,
priorizando su confort.
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¢Nos explicas las funciones y un poco tu dia a dia como
terapeuta ocupacional de la Fundacion?

En mi dia a dia en la Fundacion como terapeuta ocupacional
tengo diferentes funciones. Intentaré resumir un poco las
tareas que realizamos:

Visitas domiciliarias de valoracién (funcional, BBAA,
comunicacién alternativa).

Otras visitas domiciliarias de educacién sanitaria y/o de
seguimiento para poder asesorar y anticipar posibles
cambios futuros en el domicilio, introduccién de productos
de apoyo o de la manera de realizar las tareas.

Contactos telefénicos y por WhatsApp para resolver
demandas concretas de productos de apoyo, coordinaciones
externas (agentes sanitarios, administracion publica,
ortopedias, otros recursos), etc.

Visitas en las Unidades de Neurona Motora de referencia
junto con el/la Dr./a de rehabilitacién. En mi caso, estoy en
el Hospital de Bellvitge para intervenir desde el punto de
vista de terapia ocupacional descrito en el punto anterior.
Coordinaciones internas entre companeras de otros
departamentos (Trabajo Social y Psicologia).
Coordinaciones internas entre companeras del mismo
departamento de Terapia Ocupacional: gestionar lista de
espera de material, organizar almacén con los companeros
del BPS, gestionar donaciones externas.

Asesoramiento y tramitaciéon de productos de apoyo a
través del servicio de Ortopedia.

El Departamento de Terapia Ocupacional es el encargado,
junto con los técnicos, de gestionar el Banco de Productos
de Apoyo. ;Qué ventajas tiene este tipo de proyecto para las
personas afectadas de ELA?

La ELA es una enfermedad neurodegenerativa de progresion
rapida. Esto hace que la persona precise de diferentes
materiales durante la evolucidn de la enfermedad.

Los productos de apoyo suelen tener precios de coste
elevados. El hecho de poder hacer uso del Banco de
Productos de Apoyo permite adaptarnos en cada momento,
realizando una reevaluacién constante de las diferentes
necesidades, ya que estas van cambiando con el tiempo. De
esta manera, las personas afectadas y sus familias, ademas
de no asumir el coste que supondria ir comprando todo lo que
van necesitando, también les permite vivir el proceso de una
forma distinta, mas centrados en el presente.

Ademads, hay productos de apoyo que estdn contemplados
en el catalogo PAO (Prestacion de Articulo Ortoprotésico) del
CatSalut, pero en el mercado, de un mismo producto, existen
diferentes marcas y modelos. La idea del BPS es también
poder probar el material que le va bien a la persona por
caracteristicas funcionales pero también teniendo en cuenta
su domicilio, y asi después poder solicitar y tramitar estas
prestaciones sabiendo que lo que se adquiere es lo adecuado.

¢Cudles crees que son las claves principales para ayudar
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a las personas y familias afectadas por esta enfermedad?

Para mi la clave principal para poder ayudar a las personasy
sus familias es que el profesional se forme en habilidades de
comunicacion y autocuidado personal.

No puede haber una buena atencién si el profesional esta
fuera de su equilibrio emocional. En nuestro dia a dia como
profesionales los inputs son constantes, lo que hace que
tengamos un nivel de estrés elevado. Poder gestionar el propio
nivel de estrés, de preocupaciény de irritabilidad es clave para
poder estar presente y escuchar realmente las necesidades
y demandas del otro. Del mismo modo, el profesional recibe
el impacto emocional que las personas y sus familias estan
viviendo porque empatiza con sus situaciones y debe poder
estar preparado para sostenerlo. Por tanto, es importante
que cada profesional busque sus propias estrategias para
cuidarse y se forme en habilidades de comunicacién. Una de
las frases que acostumbro a decir habitualmente es que es
mas importante el COMO que el QUE. Cémo trasladamos la
informacidn a las personas afectadas y a sus familias hard que
tengamos mdas o menos vinculo y que se sientan acompanados
en este proceso, respetando siempre sus tiempos.

Y para terminar, ;qué supone para ti trabajar con personas
afectadas de ELA y sus familias?

Una de las frases que también suelo decir cuando me
preguntan en qué consiste mi trabajo es que acompano a las
personas a viviry a morir dignamente. Dicho asf, seguramente
a muchos nos puede impactar, pero para mi es la esencia de
mi trayectoria laboral.

Poder acompanar cada momento, cada necesidad, cada
preocupacion que van viviendo durante el proceso de la
enfermedad y recibir el agradecimiento constante por tu
apoyo llena el corazén.

“Una de las frases que también
suelo decir cuando me pregun-
tan en qué consiste mi trabajo,
es que acompano a las perso-
nas a vivir y a morir dignamen-
te. Dicho asi, seguro que a mu-
chos nos puede impactar, pero
para mi es la esencia de mi tra-
yectoria laboral.”
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Sandra Blavi

Responsable de voluntariado y
psicéloga de la Fundacién
Catalana de ELA Miquel Valls

“No podemos dejar de lado, el
enriqguecimiento que supone en
el propio voluntario realizar un
acompanamiento de estas carac-
teristicas.”

SandraBlavies unade las psicdlogas de la Fundacidn Catalana de ELA
Miquel Valls, su labor principal es la atencidn directa a las personas
afectadas de ELA en domicilio y en las Unidades Funcionales de ELA.
También es la referente del proyecto de voluntariado de la Fundacidn,
y por este motivo hemos querido entrevistarla.

¢Cuales son tus tareas en relacién con el voluntariado en la
Fundacion?

Mis funciones relacionadas con el voluntariado tienen que ver
principalmente con la entrevista inicial y la formacién de los
nuevos voluntarios interesados en dedicar parte de su tiempo
al acompanamiento de personas afectadas vinculadas a la
Fundacion Catalana de ELA Miquel Valls. Asimismo, vinculo las
necesidades de las familias con los voluntarios y realizo un
seguimiento a lo largo de las acciones: de la gestion emocional
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del propio voluntario, pero también de nuevas demandas o
necesidades que se detectan en esa familia.

Porotrolado,como entidad que formamos parte del Programa de
Atencién a Personas con Enfermedades Avanzadas, impulsado
por La Caixa, estoy en contacto y participo en las reuniones
mensuales con el resto de referentes del voluntariado de este
programa, compartiendo y generando objetivos especificos
y relacionados con este tema dentro del Grupo de Trabajo de
Voluntariado.

Como psicéloga, ;qué crees que aporta una persona voluntaria
a las familias afectadas de ELA?

Desde mi punto de vista, son muchisimos los beneficios que
aporta un voluntario en el acompanamiento a una familia,
especialmente al cuidador principal, ya que el voluntario es una
persona gue ofrece un tiempo de calidad a la persona afectada
en casa o en la institucion en la que se encuentre y que puede
brindar apoyo permitiendo al cuidador disponer de un tiempo
para dedicarse a si mismo o a otras gestiones.

Sus conocimientos permiten asesorar sobre los recursos
existentes respecto a preocupaciones que puedan aparecer y
acompanar tanto al paciente como a sus familiares. También
ofrecen beneficios y apoyo a los profesionales implicados
directamente en el caso, ya que son una via de deteccién de
necesidades, y sentimos al voluntario como una persona mas
dentro del trabajo multidisciplinar con esa familia.

He hablado de beneficios para la familia, pero hay que remarcar
los que recibe la propia persona afectada, por el hecho de poder
disponer de un vinculo con alguien externo a la familia que
le ofrece su dedicacion poniéndolo en el centro. Y no hay que
olvidar el enriguecimiento que supone para el propio voluntario
realizar un acompanamiento de estas caracteristicas.

Si alguna persona quisiera ser voluntaria de la Fundacion,
¢qué debe hacer y qué le explicarias tu?

Acostumbro a explicar en la entrevista inicial los diferentes tipos
de voluntariado con los que cuenta la Fundacién: voluntariados
de acompanamiento y apoyo, de iniciativas, AMB TU, en centros
hospitalarios o también apoyo en tareas de los profesionales de
la entidad.

Después de clarificar las funciones propias de cada tipologia,
valoramos junto con la persona voluntaria cual o cudles seran
los tipos mas afines para que pueda realizar un acompanamiento
de mayor calidad.

Por otro lado, se ayuda a clarificar los derechos y deberes de un
voluntario, los objetivos de sus funciones; teniendo en cuenta
gue no se trata de una persona cuidadora y que, por tanto, sus
tareas no van vinculadas en esa linea. Asimismo, recuerdo el
seguimiento con el que estaremos en contacto y trataremos
de resolver dudas e inquietudes que puedan surgir a raiz de su
actividad.
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Marta Garcia Escandell
Impulsora de la iniciativa
“Ballem per ’ELA”

“Vivir de tan cerca la ELA me hizo
tomar conciencia de la necesidad
de dar visibilidad a esta enferme-
dad y de recaudar fondos para

la investigacion y el apoyo a las
familias.”

EL MASNOU
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“A pesar de las dificultades,
cada edicion nos reafirma en la
importancia de seguir adelante
Yy nos anima a seguir mejorando
para que Ballem per UELA lle-
gue cada vez a mas personas.”

¢Coémo surgié la idea de crear la iniciativa “Ballem per 'ELA"?

La iniciativa nace de una experiencia muy personal. Mi madre
fue diagnosticada de ELA después de dos anos de incertidumbre
y de una lucha muy dura. Empezé con sintomas justo cuando
nos confinaron, y fue perdiendo fuerza, movilidad y peso hasta
necesitar oxigeno permanente. Vivirlo tan de cerca me hizo tomar
conciencia de la necesidad de dar visibilidad a esta enfermedad y
de recaudar fondos para la investigacion y el apoyo a las familias.

Empecé implicandome en diferentes iniciativas solidarias como
la presentacién del cuento Ma Amiga en Matard, y organicé
algunos maridajes solidarios en nuestro restaurante. Después
conoci la iniciativa de Xavi Crespo, KMS X L'ELA, y con una gran
amiga comenzamos a correr por la causa con este gran equipo,
sumando kilémetros solidarios. Paralelamente, un amigo de mi
madre, Manel Pigem, que estaba vinculado al mundo musical,
me propuso hacer un concierto solidario con una orquesta que
él representaba. Al mismo tiempo, la presidenta de la FAGEM
queria hacer un homenaje a mi madre como empresaria activa
de Mataré al saber que padecia esta enfermedad. De ahi surgio
Ballem per ['ELA, de la union de familiares y amigos que aunaron
esfuerzos para crear un festival alegre y abierto a todos los
publicos, con el objetivo de sensibilizar y recaudar fondos.

La primera edicién la celebramos en Matardé con la participacion
de grupos musicales, batucadas, gigantes y talleres infantiles.
La segunda edicion también nacié de una manera especial: una
amiga me hizo llegar una cancion de un chico del Masnou, Lluis
Reixachs. La cancién hablaba de su padre, que habia fallecido de
ELA. Le contacté por Instagram y me dijo que él también queria
organizar un concierto solidario. Unimos esfuerzos y asi nacio
la segunda edicidn de Ballem per 'ELA en el Masnou. Lluis y su
familia también se implicaron mucho, conectamos muy bien y
movilizaron a muchos comercios de la ciudad para colaborar.
Cada edicién ha sido una demostracién de que la solidaridad
uney que, entre todos, podemos dar mas fuerza a esta causa.

¢Cuales son los mayores retos que habéis tenido que afrontar
organizando este evento?

Organizar un evento solidario de esta magnitud implica muchos
retos. La primera edicion fue especialmente dificil porque no
sabiamos qué acogida tendria, y eso nos obligaba a asumir
riesgos importantes. Conseguir los permisos fue todo un
aprendizaje, ya que hay que gestionar seguros, autorizaciones
y prever imprevistos como la climatologia. Ademas, al ser un
acto gratuito significa que no se puede calcular exactamente la
afluencia de publico, lo que complica mucho aspectos como la
cantidad de comida y bebida necesaria para la barra solidaria.

Aparte de estos aspectos logisticos, esta la gran inversion de
tiempo que requiere: reuniones, difusién en redes sociales,
coordinacién con artistas y entidades colaboradoras... Todo ello
sin olvidar la importancia de los voluntarios, que son una pieza
clave en la organizacién. Uno de los aspectos mds bonitos de
este proyecto es que muchas personas que vivieron la primera
edicion como publico quisieron implicarse activamente en la
segunda, lo que nos permitié crecer.
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En la segunda ediciéon anadimos novedades que supusieron
mas trabajo pero funcionaron muy bien, como el mercado
solidario y la rifa. Recoger y clasificar productos, montar lotes
de gran valor para sortear... fue todo un reto, pero el resultado
fue espectacular. Otro gran reto fue el cambio de ciudad, ya que
implicaba una nueva logistica y el traslado de mucho material.
Por suerte, contamos con la colaboracién de Missatgers Valenti,
que nos ayudo con furgonetas y conductor, demostrando que la
solidaridad también llega desde el mundo empresarial. A pesar
de las dificultades, cada edicién nos reafirma en la importancia
de seguir adelante y nos anima a continuar mejorando para que
Ballem per l'ELA llegue cada vez a mas personas.

¢Como ha respondido la comunidad ante este proyecto?

La respuesta de la comunidad ha sido absolutamente increible y
emocionante desde el primer momento. En cada edicién hemos
visto crecer la implicacién de musicos, entidades, voluntarios y
publico, haciendo que Ballem per ['ELA sea mucho mds que un
festival: se ha convertido en una gran red solidaria donde todos
aportan su granito de arena.

En cuanto a los artistas, hemos tenido la suerte de contar con
grupos que han dado lo mejor de si mismos en el escenario por
una buena causa, como The Sneakers, Orquestra, Hot Dives,
Orquestra Marinada, Llarg & Daix, Los Confina2, Sicaillora,
Judith Neddermann, Rumbakana y el propio Lluis Reixachs.
También han participado escuelas de danza, como Ari Dance,
y de musica, como Estudi Rockschool Maresme. La energia de
las colles geganteres y batucadas también ha sido un elemento
esencial. Sien la primera edicion las colles de Mataré (MdLoures,
Boetukada y Lucius Marcius) aportaron ritmo y fuerza, en
la segunda se sumaron colles de otras poblaciones como A
Contracop (Masnou), Atabalades (Premia) y los Dimonis de Teia,
haciendo de esta fiesta un evento ain mas grande y compartido.

Ademas de la musica, cada ano hemos incorporado novedades
y actividades paralelas que han tenido una acogida fantastica.
Carmen Pintacares y Va de Jocs repitieron con sus actividades
infantiles, que siempre son un éxito. En la segunda edicion
anadimos una masterclass de yoga que fue muy especial v,
sin duda, una de las estrellas del festival fue la Divers Mouse,
que se convirtié en la reina del photocall, haciéndose fotos con

HAZTE
VOLUNTARIO/A
DE LA
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peguenos y mayores.

Otro momento precioso fue la venta de los tiones solidarios
hechos a mano por mi cunada, que se vendieron como churros,
aun me hacen encargos cuando ven las fotos. Lo mas bonito de
todo es ver como cada ano son mas las personas que quieren
implicarse, ya sea como voluntarios (jen la segunda edicién
superamos los 20!) o colaborando de alguna manera. También
nos han dado apoyo medios de comunicacion como Capgros, La
Clau o TV Matard, lo que nos ha ayudado mucho a dar visibilidad
al proyecto y llegar a mas personas.

Nos llena de energia ver como este proyecto crece gracias a la
fuerza de la comunidad y nos anima a seguir trabajando para
que Ballem per l'ELA siga sumando sonrisas y esperanza.

iYa estais pensando en futuras ediciones?

iSi, ya estamos pensando en la tercera edicién! La energia y la
ilusion que se han generado nos han demostrado que Ballem per
['ELA tiene recorrido y un impacto real. En la segunda edicion
superamos los 6.000 € de donativo final. Nuestra voluntad es
seguir creciendo, incorporar nuevas propuestas y continuar
sumando apoyos para que cada ano podamos dar un paso mas en
la lucha contra la ELA. A todos los que quieran aportar su granito
de arena, ya sea como artistas, voluntarios o patrocinadores, les
animamos a unirse a esta causa tan necesaria.

“A todo el mundo que quiera
aportar su granito de arena,
sea como artista, voluntario
o patrocinador, les animamos
a unirse a esta causa tan
necesaria.”

MIQUEL VALLS
FUNDACION
CATALANA
DE ELA
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GESTOS SOLIDARIOS

Los Gestos Solidarios son actividades que promueven particulares, empresas, entidades o colectivos para la sensibilizaciéon y/o la
captacién de fondos a beneficio de la Fundacién Catalana de ELA Miquel Valls.

iMuchas gracias a todos los que este aiio han organizado un Gesto por la ELA y a todos los que han participado de alguna manera u otra!

Os dejamos con las fotografias de algunos de los Gestos e iniciativas solidarias que hemos tenido este aiio.
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Si quieres mas informacion sobre como puedes poner en marcha tu Gesto Solidario para luchar contra la ELA, puedes ponerte en
contacto con nosotros a través de:

Nuestra pagina web en el apartado "Haz un Gesto por la ELA".
El correo comunicacio@fundaciomiquelvalls.org.
0 el teléfono 93 766 59 69.
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MIQUEL VALLS
FUNDACION
CATALANA
DE ELA
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La web de la Fundacién
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LLAMA AL 93 766 59 69

www.fundaciomiquelvalls.org
ela@fundaciomiquelvalls.org
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Rellena el formulario con tus datos y haznoslo llegar a la C/ Turisme s/n, local.
Esquina C/ Santiago Rusiiol, 08370 de Calella o al correo electrénico
ela@fundaciomiquelvalls.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] =30V AY o L=1 1 1o Lo 1=
3o o o Tox | o
Codigo postal............... Poblacion.......ccocvveverenininnene, DNI/NIF...oiieeeeeeeeeee
Correo electronico......cococeeeecceecceece e Teléfonos.......ccceeeeveeeciecceeceeene
iTienes relacion con alguna persona afectada de ELA? [ ]Si [ ] No
EQUE TELACIONT ...ttt b e n et
[ ] 10€ mensuales [ J.erieeceeennee. € mensuales [ J.eiieeiieennee. € anuales
[ ] Ahora, prefiero hacer un donativo puntual de.........ccccuennee.e. €

TIULAr de L@ CUBNTA. ...t s nae s
N° de cuenta bancaria (IBAN)..........creeeeeetee ettt s bbb sssesssssssssas s sssassanes
Fecha....c FIrma. .

- 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.

Con el fin de estar informados sobre el tratamiento de datos personales y la libre circulacion de estos datos y la normativa estatal vigente, de conformidad con el
Reglamento 2016/679 General de Proteccion de Datos (RGPD), Ley Organica 3/2018, de Proteccidon de Datos Personales y garantia de los derechos digitales
(LOPDGDD), 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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ENTIDADES CON LAS QUE TRABAJAMOS PARA MEJORAR LA CALIDAD

DE VIDA DE LAS PERSONAS AFECTADAS DE ELA/JEMN Y SUS FAMILIAS
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Y A TODAS LAS FAMILIAS, ENTIDADES, EMPRESAS, COLECTIVOS Y

PERSONAS ANONIMAS QUE NOS HAN AYUDADO |MUCHAS GRACIAS!



