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El Periédico Catala

EL PERIODICO i la Fundaci6 La Caixa donen veu als perfils socials, culturals i cientifics que
amb el seu esforg estan creant una societat amb més oportunitats per a tothom.

«Sino esbuscaunsentitala

propia vida, 'ELA ho envaeix tot»
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Barcelona

Lacelebracié avui del DiaMundi-
al de’Esclerosi Lateral Amiotro-
fica (ELA) posa de manifest que,
malgrat que s’han aconseguit
avengos, encara queda molt per
fer. Inonomés en ’ambit médic,
sind també enrelacié amb’efec-
te emocional que produeix lama-
laltia neurodegenerativa sobre el
pacient i el seu entorn. Ho sap
proubé SandraBlavi, psicologade
laFundaci6 Catalana ELA Miquel
Valls, queels proporciona atencié
psicosocial a través del programa
peral’Atenci6 Integral a Persones
amb Malalties Avancades de la
Fundaci6 La Caixa.

— ¢Quinimpacte suposarebreun
diagnostic ’ELA?

— Laincertesa comenga fins i tot
abans, quanlapersonacomencaa
notar alguns simptomesisesot-
metaun llargrecorregut de pro-
ves sense arribar a comprendre
que li passa. Quan finalment arri-
bael diagnostic, I'impacte és molt
gran. Es tracta d’una malaltia
neurodegenerativa, encara sense
cura, que implicauna granpérdua
de control sobre la mateixa vida.
Aixo trenca amb les expectatives
de futuriobliga areplantejar-se
moltsaspectesdelavida.

Sandra Blavi, psicologa esp

— ¢Com intervenen en aquesta
primera fase?

— De vegades som presents en la
comunicacid del diagnostic, perd
sobretot acompanyem el pacient
enles primeres visites multidisci-
plinaries per donar una minima
sensaci6 de control i comengar a
assessorar. Cada cas és diferent,
perlaqual cosavaloremlasevasi-
tuacid personal i familiar, detec-
temnecessitats ivelemquinsre-
cursos tenen per afrontar el procés.

Sempre respectant els temps de
cadaun.Ialllarg de total’evolucié,
elsbrindem suport tambéambvi-
sitesal seu domicili.

— ¢Quines emocions afloren?

— Hihamolta frustracié, sobretot
a causa de les limitacions que
s’afronten. I també ens trobem el
sentiment d’injusticia, deno saber
perqueé elshatocataells. Encara
falta molt per coneixer sobre les
causes de lamalaltia, i aixo genera

malestar. Aixi doncs, ésimportant
ajudarla personaaposar el focus
en el que encara pot mantenir: les
relacions, lasevamanerade ser, el
que donasentit alasevavidamés
enlla de lamalaltia. Perque, sino,
PELAhoenvaeix tot.

— ¢Tenirun proposit, comvisibi-
litzar lamalaltia, ajuda?

— Hiha persones que senten la
necessitat de contribuir, de mirar
d’ajudar d’altres que es puguin

trobar en lamateixa situaci. Es
una manera de donar sentit, de
transformar una vivéncia molt
duraenunactede generositat. No
fafalta fer-ho a gran escala, sind
entre la sevafamiliaila sevaco-
munitat més proxima.

— Arriba un moment en qué
Tatenci6 ha de ser més palliativa.
(Coms’enfoca?

— Esclaurespectar les voluntats
dela persona, que enmoltes ocasi-
onsjahemtreballatabans. Sénde-
cisions dures, com si voldran la
ventilacio assistidaquan jano pu-
guin respirar per si mateixos. Es
una cosa molt personal, perqué

«Visibilitzar
lamalaltiapermet
convertir una
vivénciamolt
duraenunacte

de generositat»

implica reflexionar sobre laquali-
tatdevida, el concepte de dignitati
les cures que es requereixen de la
farnilia. Nosaltres oferimacompa-
nyament perqué aquells morments
siguin tan confortables com sigui
possible, nonomés en el pla fisic,
siné també emocional.

— ¢Hihaespaiperal’esperanga?
— Quedamolt per fer, pero cada
vegada esconeix més sobre lama-
laltia. També es vaaprovarlallei
ELA, sibéaracal veurecom s'im-
plementa. A escala personal, pera
mi cada visita és un aprenentatge.
Sempreelsacabodonantlesgraci-
es, perque em permet valorarlavi-
daiconfirmarlacapacitatd’adap-
tacibque té1'ésserhuma. m
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