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Guia de suport psicologic en I'Esclerosi Lateral
Amiotrofica

Juan Cruz Gonzalez

introducciod

Aquesta guia va dirigida especialment als afectats, familiars, amics, voluntaris | professionals que
tenen a veure amb l'equip clinic daquesta malaltia.

L'objectiu que es persequeix és informar i donar a conéixer, des d'un punt de vista psicologic, les
diferents formes d'actuacid sobre la base de principis basics de comunicacié humana que permetin
entendre els canvis que se solen produir en I'ambit emocional, | oferir 'ajuda adequada segons
el moment en el qual es troba el procés. Amb aquesta guia no es pretén substituir el suport
professional que pot oferir el psicoleg, perd si evitar que actuacions que sempre han estat normals,
en lloc d'alliberar, generin més tensions per desconeixement.

Les experiéncies i vivéncies professionals que he tingut, i en especial les que he viscut, en les
intervencions de psicoterapia i en els grups de suport que vaig realitzar, com a voluntari, a
I'Associacid Espanyola d'Esclerosi Lateral Amiotréfica (ADELA), amb les families i els pacients
que tenen aquesta malaltia degenerativa, i 'haver compartit a fravés dels seus processos la forma
d'afrontar les seves preocupacions, els dubtes, interrogants, patiments i necessitats, m'han fet
sentir la necessitat de crear i donar rad de ser a aquesta guia, per poder fer amibar a tots la forma
de trobar, des del camp de la psicologia, algun punt de llum i esperanca en aquesta complicada
malaltia.

Vull manifestar el meu agraiment als pacients d'ELA | a les seves families, als membres de
'Associacid Espanyola d Esclerosis Lateral Amiotrofica (ADELA), aixi com als segients professionals,
el seu suport, les idees i els suggeriments dels quals han fet possible aquesta guia:

Dr. Jesus Mora Pardina  Cap del Servei de Neurologia de I'Hospital Carlos Il de Madrid

Dr. Julio Cruz y Hermida  Professor titular de la Facultat de Medicina (Universitat Complutense).
' Membre de la Real Academia Nacional de Medicina

Dr. Amadeo Enriguez Psiquiatre
Sr. Carlos Sanz Juez Psicoleg. Director del Centro DATO

Sra. Eva Martinez i
Sra. Reyes Ballesteros Psicologues

Sra. Carmen de Molina
y Ortiz de Zarate Psicdloga clinica. Professora de I'nstituf de Ciéncies de I'Home (ICH)
i exsecrefana general daquest
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1. Aspectes psicologics associats a I'ELA

L'ELA és una malaltia neurolagica produida per la degeneracio de les neurones que activen les
fibres musculars 1, per tant, |a seva manifestacid clinica és el debilitament dels musculs voluntaris
del cos. Es tracta, aixi, d'una malalfia organica.

Les capacitats menials i psiguigues romanen inalterades; 'ELA no afecta les funcions corticals
superiors com [a intel-ligéncia, el judici i la memdria, ni els sentits. No s una alteracid psicopatologica,
perd comporta un important faclor psicogen negatiu que no s'ha de menysprear i que si que podra
incidir de manera patologica en el mon de les emaocions.

Cal tenir en compte que les dimensions organica i psicoldgica son inseparables i sinterrelacionan
entre si, de manera que un canvi en qualsevol d'elles repercutira en més o menys mesura en 'altra
| al final influird en el conjunt del sistema. Ens trobem aleshores davant d'un problema de greu
accent psicosomatic o neuropsicosomatic. Els canvis, deguts fonamentalment a la possibilitat de
sofrir pérdues en les capacitats lisiques i'o de comunicacié que es poden produir, incidiran en els
ambits psicosocial, psicoafectiu | de competéncia, | poden donar lloc a quadres depressius, d'ansietat
| d'angoixa que, si s'uneixen els seus simptomes als especifics de 'ELA, bloguegen encara més
la resposta defensiva de l'organisme davant la malaltia.

S'ha de tenir en compte que en qualseval malaltia, tan importants sén les cures humanes com les
farmacolbgiques i tecnologiques, | esta demostrat que l'entorn social i l'estat psicoemocional tenen
una influéncia decisiva en el desencadenament i la forma d'evolucid de moltes malalties. Si s'opera
sobre ells, es poden obtenir resultats beneficiosos en el maneig d'aguesta afeccio.

2. El paper del psicoleg a I'ELA

» mEEmn

Ates que les facultats mentals romanen intactes en aquesta malaltia, els recursos psiquics, ben
utilitzats, ajudaran en gran mesura a afrontar-la en la interaccié ment-cos. Per aconseguir-ho és
imporiant comptar amb l'assessorament professional del psicoleg que forma part de l'equip clinic.

La seva funcié és oferir suport psicolbgic, tant al pacient com a la familia, per evitar, en la mesura
que sigui possible, que desisteixin, i fer possible que puguin viure amb el millor benestar i qualital
de vida en preséncia de la malaltia.

La seva actuacio ha d'anar dirigida a la necessitat de cada persona, bé a través de grups de supon
o en |'ambit individual, ajudant a crear mecanismes d'adaptacio que permetin:

Afrontar els rapids canvis que es produeixen en aguesta afeccid.
Entendre i respectar els senfiments que van apareixent.

Generar actituds posilives que promoguin comunicacié emocional, esperanca i desigs per
viure, i per tant capacital per afrontar la malaltia amb tota la forca de la ment.

Desenvelupar una actitud positiva davant la necessaria rehabilitacio fisica i el possible Us
d'ajudes tecniques.

Per aixd és recomanable que tot el grup familiar rebi aquest suport | s'involucri quan la malaltia
apareix en un dels seus membres. Ara bé, cal entendre que 'ajuda psicoldgica esdevé imprescindible
sl en qualsevol dels integrants de la familia es detecta algun d'aquests aspecles:




Quan laillament augmenta i es dificulta la comunicacio.

Quan apareixen greus trastoms emocionals que produeixen més dolor | malestar que la malaltia
mateixa.

Sila malaltia mobilitza i «destapa- problemes de relacio anteriors a l'aparicid de la mateixa.

3. Si tens la malaltia de I'ELA

Es natural que et sentis trist, amb por i confusié; que et plantegis juntament amb la teva familia
moltes preguntes i dubtes del que passa, del que pot passar i de qué és el millor que pots fer,

Aguest canvi en |a teva vida pot modificar el teu funcionament, els teus sentiments, fins i tot les
teves creences, | amb aixd la teva propia imalge i [a que tu tens del mon. Potser tens la sensacid
d'haver deixat de ser tu mateix, perd sera una percepcio incorrecta ja que malgrat tots els problemes
0 canvis que peden aparéixer, tu segueixes i seguiras sent la mateixa persona que abans que
aparegues la malaltia. Continuaras conservant la teva personalitat, les teves necessitats, els teus
gustos, les teves illusions i temors. Es més, prendre consciéncia que el teu ésser no esta malalt
I que, malgrat aguesta vicissitud, sequeixes sent la mateixa persona, t'ajudara que no es frengui
més |'equilibri, | es crearan en aquest procés de canvi noves alternatives | possibilitats d'accié
davant la vida.

Els efectes de |'ELA repercutiran no nomes en tu, sind lambé en la teva familia. La malaltia pot
canviar la vida de relacio; haureu d'afrontar canvis | adaptar-vos a noves situacions. Aixi, encara
que €5 una situacio dificl, si entre tots us comunigueu adequadament, enteneu els vostres sentimants
| participeu en |a rehabilitacio, contribuireu a sentir-vos millor | a incrementar els vostras lligams
afectius, que donen tanta forga per viure.

Per aixh, tots rrﬂl:essilau eslar ben informats i tenir coneixements que us serveixin per entendre-
us i ajudar-vos a produir canvis positius.

4. Per comunicar-se millor

o

Ajudar no es simplement estar junts o cobrir les necessitats fisiques ¢ fisiclogiques, sind també
aconseguir una relacio mes profunda que us permeti a cada moment entendre-us | comprendre-
us en aquesta nova situacio amb la finalitat de compartir els pensaments i emocions i, aixi, respectar-
vos milkor.

El pilar d'aquest tipus de relacid radica en una comunicacid honesta i correcta, i és a través
d'aquesia que aconseguireu senlir-vos menys sols i oferir-vos la millor ajuda en cada moment.

Hi ha vegades que, per por o desconeixemenl, es pot caure faciiment en la incomunicacia, la qual
cosa pot produir fal «dolor psiquic» que us porti a quedar presos en vosalires mateixos, en un
«5ense viure=. Cal tenir en compte que molles vegades, quan la tensia psiguica no es descarrega,
expressant-se mitjangant la comunicacio | el pensament, tendira a sortir de forma alterada:




De manera descontrolada (plor, mal humor, rabia, agressivitat).
Amb manifestacions d'aillament i retirada.

Através del cos. amb somatitzacions que poden donar lloc a diferents tipus de problemes
organics; mals de cap, digestius, dificultat per respirar, elc.

Amb problemes de tipus psicolégic: trastorns de son, depressio, irmtabilital, ansietal, etc.

Aixo ho podreu evitar precisament si esteu oberts a la comunicacio | tambe coneixent | aprenent
una série de pautes senzilles i habilitats basigues que, practicades fing a fer-les habituals en la
vostra relacio, produeixen grans canvis en ella (vegeu 'APENDIX |. Técniques de comunicacid).

Per comunicar-se cal aprofundir | entendre mes enlla del significat de les paraules, | per aconsequir-
ho cal establir una comunicacid prolunda en el nivell de les emocions. Una trobada interpersonal
que, probablement, fara que un mateix escolti 'eco de les seves propies emocions | d'aguesta
manera es produeixin |a cumprenst{: | 'enteniment, i els afectes sorgeixin d'una manera neta.
Aquest tipus de comunicacio permet alliberar una série de tensions emotives causades per la
situacid de malestar general que provoca la malaltia (vegeu I'APENDIX II. Com comunicar-se
emocionalment).

La practica d'aquesta forma de relacid produird un canvi cap a una actitud més positiva, des d'on
poden emergir els missatges esperangadors.

«Gaudiu en senfir-vos vius, amb aquesta proximitat emocional que incidira en la
millora de la vostra qualitat de vida, | fins i tot, per qué no?, en la forma que s'expressi
la malaltia...

5. Entendre i afrontar els sentiments de cada
fase pslcnlnglca

La psii:r.‘llugia moderna constata que qualsevel persona que pates un mal greu, passa o pot passar
per diferents estats psicoemocionals al llarg de la malaltia; cadascun és ben conegut, esta ben
definit,

Amb una comunicacio honesta es podran entendre | abordar millor els sentiments | les respostes
emocionals noves que es produeixen en les diferents fases per les quals podeu passar. Es normal
gue apareguin, perd la seva duracid, recurréncia, intensitat i formes de viure-les, dependra, no tant
de la malaltia en si, sind de les caracteristiques de la personalital, dels problemes i les experiencias
anteriors, del suport que es rebi de l'entorn i, sobrelot, de l'actitud que cadascu lingui enfront del
procés. Per aixd, no lothom ha de passar per les mateixes fases, en el mateix ordre, ni repetir-
les, ni sentir-les de la mateixa manera.

«Cada persona és unica I per tani viura el seu propi proces.»




Es fonamental gue reconegueu aquestes fases i, encara que pugui semblar dificil, les accepteu i
respecteu en tot moment, alhora que comprengueu que bastants dels sentiments | conductes que
apareixen, solen ser formes involuntanes que cada membre de la familia pot utilitzar per afrontar
els canvis, a manera «d'escut protectors.

A cada fase es veuran els sentiments que poden anar apareixent, aixi com la forma d'afrontar-los.

5.1 Primera fase: Incertesa / Confusio

Segurament han passat mesos amb simptomes, en principi sense importancia:
alguna debilitat en algun membre o alguna dificultat per enraonar 0 empassar, eic.

Com que aquests simptomes no remetien, s'hauran viscut moments de molta incertesa i de no
saber qué passa. Es pot haver anal a molts especialistes, i fins i tot haver tingut intervencions
guirirgiques no necessaries. Aixd fa que el coneixement de |a malaltia es produeixi des de la
confusio i la incerlesa davant del futur,

5.2 Segona fase: Desconcert

Per fi un neurdleg ha diagnosticat I'ELA

Una malaltia de la qual potser no havieu sentit mai a parlar, que fins i tot per a alguns professionals
es poc coneguda i de la qual no es coneix 'origen. Des dels primers mements i després de rebre
limpacte del diagndstic que confirma la malaltia s'entra en una fase en qué predomina |'atordiment.
Es comenga a viure una situacié desconeguda, dificil, | és normal que apareguin sentiments
dimpoténcia, soledat i por.

Aixd porta a buscar informacid. Per aquest motiu és moll important estar en contacte amb:

El metge, gue us doni informacid | valoracié peniddica. Sequiu les seves recomanacions i confieu
en ell. Teniu dret a sentir en tot moment que ell us acompanya, us atén, i que fara el possible
per ajudar-vos i ofenr-vos el millor benestar i qualitat de vida. Comunigueu-vos amb &ll i mostreu
li com és d'important per a vosalires senlir |a seva proximitat no només com el professional que
us pugui donar aguell farmac o remei tan desitjat | esperal, sind com una persona molt especial
que, gracies als seus coneixements i expenéncies, us pugui explicar. animar, tranquil-litzar |
ajudar en molts moments, aixi com per tots els professionals sanitaris que us atenen. No tingueu
por de preguntar als metges tols els dubtes que us sorgeixin en qualsevol moment de la malaltia,

L'associacid ¢’'ELA més propera a la vostra localitat. Alld us podran informar de qualsevol
aspecle de la malaltia, del seu tractament, aixi com de les investigacions | avengos cientifics
més recents, congressas, etc. Us proporcionaran coneixement sobre ajudes técniques,
economiques i socials, on i com podeu obtenir-les. Rebreu assessorament sobre la rehabilitacio:
fisiolerapia, ferdpia ocupacional | del llenguatge, i, el que és més important, suport psicolagic.
Podeu assistir a grups de suport o rebre ajuda individualitzada (vegeu I'APENDIX IV).




Permeteu-vos comprovar i sentir que hi ha persones, professionals o voluntaris que coneixen be
el que esteu passant | que, dia a dia, estan disposats a escoltar-vos, atendre-us | a ajudar-vos en
les dificultats que la malaltia comparta.

«No teniu per queé sentir-vos sols, desemparats o abandonals.»

Es fonamental en aguesta, com en totes les fases, sentir esperanga i suport que generi
desigs de viure per afrontar la malalfia. L'esperanga, com si es fractes d'un raig momentani
enmig de la tempesta, és el que us donara llum per sortir de la foscor | sera indispensable per
trobar, en el més profund de I'ésser, el desig de sortir endavant. Us permetra treure tota la forga i
deixar oberta una possibilitat de curacid, amb el descobriment d'un medicament o I'exit de les
investigacions. Caldra estar preparat per poder rebre en un moment donat aguesta ajuda. Penseu
que a tots els paisos del man hi ha cienlifics que, dia a dia, estan investigant sobre la malaltia.
Actualment hi ha un farmac, el Riluzole, que esta demostrat que alenteix el curs de la malaltia en
algunes persones, | gracies a aques! aveng se n'estan estudiant d'altres.

« Tingueu optimisme i potencieu les creences positives per enfortir-vos. »

Potser es busquen solucions alienes a la medicina cientifica, | es recorre a curanderos. Es important
actuar amb molta cautela, per poder detectar els oporiunistes que, aprofitant-se de la vostra
necessitat | el vostre eslat psicologic, ofereixin curacions a costa de «buidar-vos les bubraguess,
remeis que us allunyin de fractaments médics adequats; pseudomedicaments que poden perjudicar
meés. Tingueu sempre confianga per consultar qualsevol opcio amb el vostre metge i valoreu
molt bé la decisid,

5.3 Tercera fase: Oposicio / Aillament

Ha misﬂ poc temps i és dificil acceptar d'un dia per a l'alfre el que han dif que esta
succeint.

Hom es pot trobar com si tot fos un malson que esla vivini, | es normal que es reaccion dient:
«Les proves estan confoses-, «No pot ser veritat=, «No em pot passar a mi»,

La intensitat d'aquestes reaccions depén de diversos factors:

Els recursos psicologics | mecanismes de defensa de que es disposin,

Si el diagndstic s'ha comunicat lentament, lenint en compte la forma de ser, les preguntes
| la predisposicia, o, al contrari, bruscament o prematurament.

Amb l'actitud negativa es tracta de mantenir el control i la integracié emocional. Funciona com
un =esmorteidor» enfront de la noticia inesperada i impressionant, | permet recobrar-se en
rebutiar els pensaments per prosseguir la vida i el temps. poder mobilitzar altres formes menys
radicals de defensa psicologica.




No es desitja sentir a parlar de la malaltia pel seu nom, i pot ser que no interessi saber-ne res. Hi
ha una tendencia a protegir-se, a autoproteccio, a l'aillament, amb I'objectiu d'evitar més sofriment.
La dificultat que es troba per superar &l cop psicoldgic, moltes vegades, fa rebutjar qualsevol tipus
d'ajuda que no sigui una selucio farmacologica. Potser no es voldra ni s'haura de sentir res que
no es vulgui escoltar, ni que expliquin res que no es vulgui 0 no &5 pugui entendre.

En aguesta fase és important no portar la contraria al malalt, perd si ge s'haura d'insistir que
prengui la medicacié i practiqui la rehabilitacid, que hi sigui una part activa per aixi millorar la
qualitat de vida. No tols els membres de la familia mantenen la negacié amb la maleixa intensital
| duracio: els memires mes realistes a vegades adopten postures critiques i intolerants amb els
que estan en la fase de negacid. Es molt important el respecte als sentiments de cada un
sense intentar fer-los canviar a la forga.

Comenga a comunicar-te emocionalment perqué més endavant et puguis alleugerir i potser
l'asseguis a parlar del que sents respecte a la malaltia, perd aquest dialeg ha de tenir lloc quan
ho desitgeu | quan estigueu disposats a afrontar-lo, tu i els teus. Intenta evitar quedar-te sol amb
els teus propis sentiments, ansietats i temors; busca algu que Uescolti. Feu-ho fins i tot entre
vosalires mateixos ja que silenciar-vos per por és illogic perqué, generalment, sén molt similars
en fots i el deixar de fer-ho podria portar-vos a engany, ocultacid, mentida i fins i tot sentiments
de culpa. Enfronteu-vos de manera positiva i logica (vegeu FAPENDIX 11 11).

5.4 Quarta fase: Ira/Agressivitat

ILa agm-'ﬂs's!ﬂtaf es pot anar manifestant de forma evident quan s'esta obligat a acceptar
realitat

La malaltia es pot comengar a anomenar pel seu nom, perd segurament anird acompanyada
dinsults que potser mai no s'havien dit.

Poden apargixer sentiments [ogics de rabia, frustracid | ressentiment, | plantejar-se: per qué jo?
per que no a...7 ara qué...? per qué m'ha passat aixd a mi?

Es una fase dificil d'afrontar pel fet que la sensacié de rabia esta dirigida cap a un mateix i cap
als que més s'estima o cap als professionals. A vegades es traoben motius de queixa. Polser cridant
0 amb queixes, com a forma de demanar atencio i ajuda, son maneres de sortir de l'aillament,

Cal comprendre que la realitat es viu des dels propis sentiments, | aixé fa que tot s percebi | se
senii de manera subjectiva. Es poden produir discussions per qualseval motiu, | aixd crea sentiments
de vergonya i culpa. Fins i tot, es poden remeure problemes que existien abans de la malaitia |
que, quan surten, poden desaquilibrar encara més i generar mes lensid,

Fins i fol es podra notar, si 'és creient, que les creences religioses. com si es tractés d'un vaixell
en una lempesta, poden trontollar i fins i tot perdre’s en la boira. Com no estar funigs, fins i tot amb
la vida, quan passa alguna cosa aixi...7 Cal entendre que lanima se sent ferida, | que més endavant,
potser seran les creences, quan es pugui fer les paus amb un mateix i amb la vida, les que alleujaran
la ferida i faran que I'ésser creixi i s'enforteixi.
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Si g'ha exercit el comandament en la propia vida | s'es exigent, sequrament es reacciona de manera
mes forta, amb indignacio en veure's abligat a cedir-lo. Es pot reaccionar de forma violenla davant
dels consells, les ajudes o les preguntes; com una forma d'expressar que cal seguir controlant les
situacions, sobretot en aquests moments. Per aixd, els altres hauran de demanar permis i donar
la possibilitat a la persona afectada de decidir com, quan i de quina manera vol fer qualsevol
cosa relacionada amb la malaltia, aixi com mantenir el paper habitua! ding de la familia; més que
aconsellar-lo, i agradaria escoltar. «Crec que nomes tu pots decidir...»; «Quan vulguis...», «Qué
et sembla si...».

Potser, guan deixin de dir-li el gue ha de fer, ho fara per si mateix | podra comprovar fins on pot
arribar, i fins i tot permetra que els altres |'ajudin. :

Si, al contrar, s'esta acostumant a deixar-se ajudar, no cal oblidar que és molt important mantenir
i sentir la més gran autonomia possible.

Eviteu el sentiment de culpabilitat; =La malaltia no ha vingut per desig de ningl; ningl no s
respansable d'aixd». Cal posar-se en el lloc de I'alire | comunicar-s'hi per entendre el sentiment
que produeix I'enuig, i no permetre que aguest produeixi rebuig, disgust o abandonament per part
de ningl. No s'ha de prendre com quelcom personal | si que cal pensar en les raons. Segurament
tots es troben amb canvis en la propia vida: les activitats habituals poden haver quedal interrompudes
prematurament, cal fer o acceptar coses gue polser mai no 5'hagueés imaginat, etc. Es necessita,
més que mai, sentir-se humanament valuds, no sobreprotegit com si es tractés d'un infant,
i cal permetre's funcionar en el nivell més alt que es pugui.

Perqué cedeixin com més aviat millor aquestes veus de rabia i ira, 1 les peticions es facin entenedores:

Respecteu-vos i enteneu-vos mutuament.

Doneu-vos temps | mostreu-vos atencid.

Expresseu les vostres emocions, polser dient «T'eslimo», «El necessitos.
Escolteu-vos sense necessitat de disgustar-vos.

Ajudeu-vos sense necessitat de demanar-ho, i no com a deure, sino com a plaer.

Recordeu que el fet de manifestar aguest sentiment, encara que sigui d'ira, &5 sa per, postenorment,
canviar-lo per un de mes lolerable.

Si lagressivitat prové de senliments d'indefensid, s fonamental intentar funcionar col-locant
aquesta rabia fora perque no danyi, | poder escapar aixi d'aguests sentiments; reivindicar i afrontar
la malaltia amb totes les capacitals de ser: amb idees, conlactes o coneixements, que es podran
compartir amb |'Associacio per aixi fer més forga.

«El fet de mobilitzar I'energia negativa de manera positiva, creant opcions noves fa
sentir-se millor i segurament evita que aquesta sigui més perfudicial.»




5.5 Cinquena fase: Tristesa

Eenfa ’H-’.r?gic no sentir-se entristit després dels canvis que es poden generar amb
malaltia.

Es pot sentir abatiment, poques ganes d'enraonar o de fer les coses, tendéncia a romandre sol i
probablement no vindra gaire de gust veure la gent. | €s que, com que no podra seguir negant la
malaltia quan aquesta evoluciona, es permetra no «posar-li bona cara al mal temps». Potser hi
hagi sénsacid intensa de pérdua de la salut i de les capacitats fisiques. Pot ser que la gent es
comporti de forma diferent. Les coses que abans es feien en els ambits social, laberal i personal
poden canviar. Es pot sentir la disminucio de la qualitat de vida i aix0 genera logicament aquest
estat.

Es una reaccid a les limitacians que es puquin estar vivint | &s logic pensar: «S6¢ una carrega per
a la meva familia», «Ja no vales, «Ja no s6c el maleix/maleixa- i, per aixo, e fet que algu intenti
animar en aquest moment és dificil. Fins i tot, hi ha vegades en qué, amb la millor de les intencions
es diu; «Has de superar-ho-, «Sempre has pogut amb tol» i, aixd és el piljor que es pol dir en
aquesls moments, ja que en no saber per on comencar a canviar, augmenta la confusio i els
sentiments de culpa i tristesa per no poder fer-ho. Qué més voldria un! Hi pot haver un plor interior
i la impressid que ningd és capag d'ajudar o comprendre aquesl dolor, que és massa profund.
Pero potser cal que algu digui: «Et permeto que t'ensorris, perqué el comprence.

Solen aparéixer reaccions d'ansietat: angoixa, por i imitabilitat, simptomes que si no es comuniguen
cap enfora apareixeran, mitjangani la somatitzacio, en el cos, amb palpitacions, opressio en el pit,
sensacié d'ofec i sudoracid. que es poden confondre amb simptomes especifics de la malaltia, tot
i que en realitat sdn la manifestacié de I'angoixa emocional. Es una derivacio psicosomatica logica
del procés que omple de confusid i patiment.

Es important no amagar-se davant d'aquests sentiments com si es fractés d'alguna cosa
vergonyosa, i tampoc no cal forgar-se a manifestar-los. Cal utilitzar les técniques de comunicacid
1 reaccionar comprenent | descobrint la causa de la Iristesa i I'ansielat, entenent que pot ser una
resposta normal davant la malaltia encara que es visqui molt malament. D'aquesta forma es podra
alleujar | deixar que aguesta situacio passi.

Perd, cal diferenciar entre la tristesa natural que acompanya les possibles perdues i la
depressid clinica, amb la qual els problemes anteriors s'intensifiquen. Entre allires simptomes
poden aparéixer:

Disminucio notéria de I'atencid i la concentracio.

Malta labilitat emocional, &s a dir, canvis bruscos dhumor sense moliu aparent.
Trastorns greus del son i de les conductes alimentaries.

Alts nivells d'ansietat | angoixa.

Si aixd passés o es plantegessin dubtes, s molt important posar-se en contacte amb el metge
o el psicoleq, | després dun clar diagnostic poder rebre, al mes awiat possible, ajuda mitjangant
els psicofarmacs adequats o psicoterapia, per evitar que aquests simptomes deprassius produeixin
tal dolor intern que impedeixin el desig de viure.

1



12

La pérdua d'independéncia pot portar a la pérdua de I'autoestima. Pot ser que es necessiti
ajuda, perd aguesta ha d'anar acompanyada de respecte i lendresa. Cadascl ha de participar en
alld que sempre li ha afectat | ha necessitat per mantenir la seva autoestima, com arreglar-se. sortir
0 permetre’s lenir temps per al gaudiment personal; convé redistribuir les funcions i tasques que
cada un assumia, repartini-les entre ef nombre més gran de membres possible. Cal acceptar que
s pot necessilar I'ajuda d'una persona aliena per permelre’s continuar amb les activitats individuals
i lligades al man extern, prendre respirs i distreure’s (I'Associacié pot proporcienar una persona
voluntaria). Podran sortir junts, fins i tot amb ajudes técniques: prendre 'aire, anar a la perruqueria,
al cinema, a comprar, a veure els amics o gue aquests vinguin a casa, mantenir, si és possible,
els hobbigs, elc. Realitzar aguestes activitats ajuda a tranquil-litzar-se, i també comprovar que amb
Fesforg de fots, didriament se segueixen cobrint les necessitats de tota |a familia i els seus membres
s'enforteixen mutuament fent que 1a vida confinui.

Pot ser que els altres, de manera involuntaria, facin que un es veqgi diferent. Un ha d'evitar
tancar-se | entendre que el fet que des de fora et mirin amb compassid | pietat, alludeixin la
conversa o be la mantinguin perd amb massa commiseracio es una reaccié davant el problema
fisic | només indica el desconeixement, la ignorancia i la insequretat dels altres, aixi com la propia
angoixa i la imatge que tindrien de si mateixos si es trobessin en aguesia situacié. Cal entrar en
un maleix | dir-se: jo s6¢ jo, | permetre’s sentir que, encara que el que s'esta vivint &3 molt dolorés,
no es degradant, que no es val provocar pena, sing ser tractat normalment; que se segueix sen
persona. No cal tancar-se en aquesta imatge debil que els altres estan projeciant de si
mateixos; al contrari, cal sentir les ganes que es poden tenir d'afirmar-se | de sentir-se fort,
comprovant que es té la possibilitat de crear un clima de confianga i de fracte amb naturalitat.

«El valor i la fortalesa no es demostren en els moments facils, sind en els dificils .»

Sila pena persisteix es pot manifestar com a expressio de les pérduas imminents que un tem que
apareguin. En aguesta siluacio es necessita que els alires no intentin animar dient que cal veure
les coses magues, ja gue amb aixd estarien manilestant la seva propia angoixa i la dificultat que
tenen per lolerar aguesta tristesa. S'ha de permetre expressar aquest dolor, perd sense dir; «Va,
no et posis aixi», Mes important que enraonar &s a vegades expressar afecte amb el contacte;
simplement tocant amb els dits, recalzant 1a ma a l'espatlla o simplement estant al costat de la
persona en silencl, deixant que surli aquest desconsol profund.

Pol aparéixer la por a la mort o pensar: «Em vull morir=, Cal parar d'aixd sense lemor, Si sha
arribat a aquesta fase, s'esta preparat per enraonar de la mort com a part intrinseca de la vida.
Viure és neixer per morir. Es quelcom que a lots ens ha d'arribar. Parlar-ne alleugereix, ja que
s'esta collocant aquest temor fora d'un mateix, de manera que es deixa un espai que permet sentir-
s@ viu | no s'entrara en un futur incert, del qual ningl no sap amb certesa guan pol arribar, i que
arrbara quan sigui, pero no abans. Aixo permet espremer cada moment present | serveix per
enfortir-se davant el dema.

Es poden sentir ganes de plorar com a manifestacio dels propis sentiments. Aquesta és una
resposta adequada a la situacid emocional; s necessari que s'ho permeti a si mateix, ja que
funciona com a valvula d «escapament- que possibilita descarregar-se | tranquil-litzar-se. Els altres
no han d'acceptar, sense evitar-ho ni aturar-ho. Plorar sera necessari, sense avergonyir-se'n;
lots necessitaran descarregar-se de lensid | comprendre's; cal permelre’s expressar les emocions




per estar serens, poder-se entendre, ajudar, i escoltar-se amb forga. (vegeu I'APENDIX lll. Com
manejar el plor).

5.6 Sisena fase: Adaptacio

S'ha permés ssar I, encara que sembli mentida, superar gran part de les Iristeses
i incerteses. «La gran tempesta ha remes.»

A aquesla lase s'arriba sense tristesa | rabia, com indicant que s'ha pogut | sha permes expressar
¢ls sentiments que s'han viscut des que es va iniciar la malaltia. El sentiment que es lé no as de
felicitat, perd si de tranquil-litat | d'assossec, | aixo afavoreix pansar en al futur amb serenitat,

L'afectat es pol proposar inicialives que poden millorar la situacid, com arreglar-se, sortir a algun
lloc, escoltar musica, etc. Tots els altres han de tenir aclituds positives | manifestar disponibilitat
total enfronl de la iniciativa, amb interes | entusiasme.

Es una gran oportunitat per compartir 'afecte familiar, | aixo enforteix la relacié i la fa més calida |
profunda, ja que les cures s'accepten amb humnilitat i tlendresa, | @s permet viure el que vingui.

Si s'ha entrat en aguesta fase, es podra viure el dia a dia amb mes intensital emocional. Segurament
es pot veure que es valora més cada moment. Hi ha alguna cosa dins d'un mateix que fa que les
coses petites adquireixin ara moltissim valor, i es descobriran moltes coses que abans passaven
desapercebudes pergué eren un costum o perqué no hi havia temps per aturar-s'hi. Es relafivitzen
les coses i es reorganitza l'escala de valors traient el maxim partir & cada moment com si es fractes
d'un regal preuat. Es un canvi profund que ve per la malaltia, que la dulcifica i que queda com a
«reqal» de manera intensa i com una petjada per a tola la vida amb aquest descobriment.

«El sentit i la importancia de la vida poiser esta en valorar les coses pelites, que
sempre flueixen de manera diferent, en cada moment que esviu.»

Hom es pot adonar que tan important és aguest farmac esperat com Irobar raons per viure, amb
els recursos psicologics, alectes | el respecte a la persona.

La importancia d'entendre els sentiments que poden sorgir en cada una d'aquestes fases radica,
no tant en la seva acceptacio, com en el fet d'aprendre a viure adaptant-se a cada nova situacio
per dificil que sigui. | recrrer a la lorga intenior &5 el que permetra que la propia naturalesa circul
salvant els cbstacles en els quals un podria quedar atrapat. El fet de permelre deixar-se =fluirs |
evitar nedar contra corrent fa que totes les energies i els esforgos es concentnn a preservar la
ment aixecant el cap | agafant-se a qualsevel branca, per petita que sigui, per permelre trobar un
espai on |a forga del corrent cedeixi. Saber-se protegit. respectat | estimat, permetent-se senlir
l'afecte | 'amor dels altres cap a un mateix | el propi cap als altres. Aixo ajudara a afrontar amb
els propis recursos aquesta malaltia i sentir profundament que es continua sent el mateix de sempre
i que aixo tambe ho perceben els altres.
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6. Conclusions — =—cou -
Aquesta guia ofereix informacio per poder veure i entendre la malaltia des d'un punt de vista
diferent. L'Us que se'n faci depén d'un mateix. Hi ha persones afectades per aquest mal que tenen
Fhabilitat de trobar sentit a la seva experiéncia, perqué no es limiten a sentir-se malalls, sind que
consideren que, sobretot. son persones. Descobreixen que amb la seva forca i el seu potencial
intern poden fer que la vida es vegi de forma diferent, més objectiva, fins i tot aconsegueixen coses
extraordinaries i. sobretol, poden valorar-ia en els seus aspectes més simples perd més profunds.
Aix0 s'aconsegueix aprenent a viure al dia, a cada moment, aprofitant les capacitats i els recursos
que es tenen i gaudint amb gran intensitat emocional de les sensacions que es generen en u

mateix 1 amb els altres. :

L'amor cap a un mateix i cap als altres és la forga positiva que proporciona benestar i equilibri,
entenent que la llibertat no es troba Unicament en la capacitat per moure’s ni en la d'articular
correctament les paraules, sino en la part profunda de I'ésser, que es pot ajudar a alliberar
si es mira cap a la persona que s'amaga darrere la malaltia i se’n potencien els seus aspectes
sans.

«Desenvolupar habilitats compensatéries per recompondre i enfortir la alitat
permeira passar de la foscor a la llum, de la fragilitat a fa forga, i de la limitacic a
potenciar la capacitat per crear i ser.»

Ino hi ha res que ho impedeixi mentre es viu, perd no només estant, sind comprametent-se i sent
protagonista de la propia vida; prenent decisions i fins i tot creant o investigant en les profunditats
de les relacions de l'esser intim. O, per qué no?, en I'Univers, com ha tet &l professor Stephen
Hawking {president d'honor de ['Alianga Internacional d'Associacions d'ELA) fins i tot davant les
limitacions | adversitats que li pugui suposar l'esclerosi lateral amiotrafica.

Si en qualsevol moment necessiteu suport, informacid o ajuda de qualsevol lipus, poseu-vos en
contacte amb I'Associacio (vegeu I'APENDIX IV).




7. Apendixs

I. Técniques de comunicacio

La comunicacio té una série de pautes senzilles i habilitats basiques. Si es practiquen fing a fer-
les habituals en |a relacio es notaran grans canvis en poc temps. Aquestes son.

1.4 Crear un bon clima

Buscar com frobar-se a gust | crear aquesta situacio.

Tractar d'estar en un lloc agradable, si pot ser amb llum | on s'evitin interrupcions | dislraccions.

Procurar trobar intimitat | comprovar que ningu que no vulguem pugui escoltar la conversa.
Entre dos s'enraona millor que davant de terceres parsones.

Col-locar-se a la mateixa algada i a poca distancia, perd respectant I'espai personal.
Adoplar una postura comada i distesa.

Mostrar-se relaxat i evitar la impressio d'urgéncia | d'escassetat de temps.

Mirar-se a la cara, pero permetent en qualsavol moment desviar la mirada.

1.2 Compartir i respectar

Desitjar comunicar-se i ser folerant.

Invitar a parlar; «M agradaria poder parlar amb tu. Quan puguis o ho desitgis, digues-m'hos»,
«Compta amb mi per al que vulguis».

Identificar el moment en qué I'afectat vulgui comunicar alguna cosa; ni abans ni despres.

Si no desitja parlar dels sentiments, caldra respectar-lo, | si considera que parlant es podria

ajudar, és convenient manifestar la predisposicio a escoltar, dient per exemple: «Soc aqui per
a quan vulguis parlars, «Estic disposat a escoltar-te i a compartir el que senis=,

1.3 Comunicar sense necessitat de les paraules

Donar més importancia a la comunicacio no verbal (gestos, postures, expressions). Aquesta
té més valor que les paraules mateixes i gue el seu contingut.

Comprovar que el que diem no es contradiu amb els nostres gestos | expressions. Si és aixi
es com dir que estem tristos mentre riem), s'interromp la conversa i comuniquem que no
l'entenem.
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Si linterlocutor no pot comunicar-se mitjangant la paraula caldra;
» Mostrar pacientment atencid i utilitzar lotes les 1&cniques de comunicacia.
® Fixar-se en els moviments dels ulls comprovant com aguests «enragnens.

* Oferir la possibilitat de trobar altres formes de comunicacid: per escrit, miiancant gesticulacions,
per mitja de taulers, pissarra, calculadora, agenda, ordinador, comunicador, sintetitzador
o altres ajudes técniques.

» Comunicar-se amb naturalitat: el fet de no poder articular paraules no és un impediment
per comprendre correctament.

e Fer dintérprel davant de persones desconegudes.

1.4 Escoltar i calmar

Aprendre a prestar atencio i enraonar menys per tranguil-litzar | animar.

Entendre que el mes important no és enragnar, sind saber escollar, amb |a voluntal de voler
prestar atencio | mostrar interes.

Mostrar una disposicié voluntana d'interés, com si el temps es parés | en aquest moment gl
més important és el que s'intenta transmetre,

Escoltar en silenci | mostrar interés. Una pausa silenciosa en un moment donal 5 més
comunicaliva que una paraula.

Parlar de manera tranquilla. amb un to de veu mitja i donar temps a linterlocutor perqué
s'expressi,

Ceixar parlar sense interrompre i evitar distraccions.
Evilar romandre constantment en silenci,

1.5 Mostrar respecte i comprensio

Amb consideracio, fer veure gue s'esta entenent.

Percebre no nomes paraules, sing tambe, | molt més important, els sentiments, les emocions
| gls pensaments de linterocutor.

Tractar d'entendre | comprendre les experiéncies | els sentiments de linterlocutor, i demanar-
li: «Corregeix-me si m'equivoco», «Acceptaries...?», «Em sembla que el sens...», «A veure i
lentenc...», «Entenc que et senlis aixi=, «Comprenc que...»

Fer preguntes curtes i clares dirigides als sentiments: «Com et trobes?s, «Com et sents?s,
«Qué penses?s

Donar-li importancia i oferir-li la possibilitat de decidir, «Qué et sembla si...7«, «Com podem...?=
Utilitzar els mateixos geslos i paraules similars.

Reflectir amb expressions facials | assentir amb el cap per comunicar que s'esta comprenent.




Fer petits resums del gue s'esta dient, comencant per irases com ara. «Aleshores....», «Pel
que he antes...»,

Si no s'entén, preguntar obertament: «Disculpa, qué has volgut dir?«, «Intenta dir-m'ho d'una
altra manera», «Tranquil. crec que puc entendre el que em vols dir...«,

Si mostra ansietal parqué no és entas, &s important aturar el dialeg per tranquil-litzar-lo i calmar
lo, i plantejar-li que potser quan estigui més tranquil podra comunicar el que desitja.

Evitar acabar les frases i1 no pressuposar el que es vol comunicar, ni avangar-se; cal escoltar
tot el que es vulgui explicar per oferir I'ajuda adequada.

Evitar prejutjar sense haver escoltat i ser tolerant amb el que es diu.
Evitar crear falses esperances | no mentir davant de realitats evidents.

1.6 Evitar que els propis sentiments, pors i necessitats es dirigeixin
cap a l'altre

No transferir a l'interlocutor les propies afliccions, temors | necessitats.

Entendre abans els propis sentiments.

Compartir els propis sentiments, perd evitar projectar-los i confondre’ls amb els de linterlocuter,
ja que se li atribuiria més carrega de la que pot suportar.

Enraonar en primera parsona: «Jo...», «Jo et sento...», «Jo el veig...»

Mo canviar de tema ni evilar el contacte.

No negar la realitat ni les evidéncies.

Deixar parlar dels problemes sense manitesiar els propis.

Comunicar-se, si es considera convenient, amb algi de l'exterior que pugui entendre | escoltar,
Demanar ajuda professional.

Evitar prendre en broma o treure importancia als sentiments o pensaments dolorosos. Evitar
dir: «Va, no et queixis», «No n'hi ha per a tant=.

Evitar fer judicis sobre I'estat d'anim que puguin generar sentiments de culpa. No dir mai: «Tu

no eres aixi, sempre has pogut amb tot....», «No et puc veure plorar=, Mo fas res més que
queixar-te...»,

Si es praciica habitualment amb els sis punts anteriors, #s podra comprovar que es 1é més seguretat
per comengar a comunicar-se emocionalment.
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Il. Com comunicar-se emocionalment

Algu es comunica emocionalment quan és coherent amb el que esta dient, amb el que esta sentint
o pensant, i no deixa de fer-ho per vergonya, per por al rebuig o perqué creu que fa mal. Es dificil
al principi i pot ser que es tingui por, ja que s'amenaca el propi equilibri en mobilitzar | entrar en
joc els propis sentiments. Cal acceptar-ho com quelcom natural | entendre que aixd significa que
«no s'es de pedra~, que l'altra persena interessa o que se Festima. L'angoixa produira que tendeixi
a espantar-se | amagar-se, perd en la mesura en que es prachqul la sequretat facilitara aquest confacte.

Aguesta comunicacio, sovinl, comenga manifestant-se en linterlocutor amb els ulls plorosos,
expressant aixi una emocio que no es pot contenir. No es pot tenir por 1 si que cal deixar gue
lemocio surti, ja que quan ho permetem mastrem confianga | el desig d'ajudar; el contrari bloguejaria
i generaria més tensid i incomunicacid. Utilitzant la técnica (vegeu I'APENDIX lll. Com manejar
el plor) es podrd compravar que quan es permet expressar les emocions profundes, és quan
realment s pol ajudar. Shaura passat aleshores a un nivell de comunicacio profunda i emocional
que permelrd expressar-se amb afecte i respecte.

En la mesura que I'emocid es desfogui, aquesta podra anar denant lloc a un estat de pau, quietud
I, fing i tol, a la manifestacio d'una expressit d'esperanca, afecte i amor perqué s'haura aconseguit
comunicar amb la part profunda de ['ésser. Per entrar en aquest nivell de comunicacio emocional,
moltes vegades sobraran les paraules, per aixd, si aguestes no es poden arlicular, es recorrera a
la comunicacio no verbal o codificada. Encara gue els missaiges es iransmeten lentament, s'acabara
arribant al mateix nivell de profunditat emocional.

Desitjar dialogar sense forgar, disposant de temps i buscant el moment adequat.

Col-locar-se comodament, a la mateixa algada, afavorint 1a intimitat i la libertat.

Mostrar naturalitat i serenitat des dels gestos, els moviments i el 1o de veu. Comunicar-se amb
senzillesa amb un ser huma que comparteix, amb un mateix, necessitats. desitjos de viure, de
ser felig, evitar el sofriment, |a soledat, |a por a tot allé que és desconegut, dubles, espais de
tristesa i sentimenis dimpotencia.

Estar lliure de tota expectativa sense esperar massa d'un mateix ni de la relacio, ni que hagi
de passar res d'extraordinan.

Estar plenament present, mostrar afecte i acceplacio, sense voler dir molt o poc. fer o no fer.
Evitar inguietar-se si sembla que la comunicacio fa poc efecte o la persona no respon.

_F'ermetre sense resinccions expressar o silenciar els pensaments, sentiments | emocions, fins
I tot acceptant que no es digui el que es pensa, se sent 0 es desitja.

Escoltar serenament els sentiments intims sense interrompre, inlerpretar, jutjar, discutir o treure
importancia.

Impedir que les emocions, les necessitats | els sentiments propis es dirigeixin a l'altre.
Ulilitzar el sentit comu i &l sentit de I'humaor amb habilitat | delicadesa.
Parlar del que representen les situacions que es viuen | el que s™hi perd o s'hi guanya.

Ajudar la persona a posar-se en contacte amb ella mateixa, amb les seves respostes, amb la
seva forga interior viva, sense mostrar les creences propies.

Reconeixer-li els seus valors, la seva valentia i que només ell/ella és qui pot guiar i ensenyar
com fractar-lo | com donar-li suport des de la comunicacio emgcional.




I1l. Com manejar el plor

Si algl de la familia plora, a més de comunicar-se mitjancant els sis punis anteriors, es poden
seguir aquestes pautes:

Quedar-se al seu costat si aquest ho permet.

Deixar-lo plorar | no intentar evitar-ho amb frases com: «Deixa de plorars, «No et preocupis»,
«Sigues fort'fortar, elc.

Mo intentar canviar de fema o animar-lo.
Escoltar atentament el que el vol dir.

Establir contacte fisic: acostar-se a ell, tocar-lo suaument, fer-li un petd o agafar-li les mans
per acariciar-les-hi.

Mostrar-/i que és natural gue plori | dir-li que I'entenem. Dir-li amb un to de veu tranquil | pausat:
«Es logic que et sentis aixi», «Jo et sento trist», «Quan vulguis pots dir-me el que sents».

Respectar-li molt els silencis | esperar que comenci a parlar.

Si no vol comunicar, mantenir-se al més silencios possible.

Evitar que algu interrompi el plor,

Evitar deixar-lo sol o evitar avisar altres persones si ell no ho ha sol-licitat.

Segurament després de plorar, quan es descarregui l'emocio, ja s'estara en condicions de parlar
51 ho desitja.




IV. Associacions d'ELA a Espanya

Alaba

ADELA EH

Paseo Zarategui, 100. Txara 1
20015 Donostia
Tel. 945 229 765
www, adelavasconavarra.com

_As_tﬁ ries_

Grupo Local de Asturias
Tel. 985 144 984

Grup de suport de I'Esclerosi
Lateral Amiotrofica

Orient, 4-2n D
08911 Badalona (Barcelona)
Tel. 933 890 973

Balears

Associacio Balear d'ELA

Llarc, 56
07320 Santa Maria (Palma de Mallorca)
Tel, 971 620 215

Galicia == ==
Asociacion Gallega de ELA
Rua Darwin, 15, 2° D

15172 Perillo Oleiros (La Corunia)
Tel. 981 637 345

Guipuscoa
Tel. 943 482 605

Madrid

ADELA Asociacion Espanola de ELA

Hierbabuena, 12

28039 Madnd

Tels. 913 113 530/ 902 142 142

Fax 902 118 369

P.O. Box. 40030 - 28080 Madrid

E-mai; adela@readysoft.es
mmira @ adelaweb.com

http: www.advernet.es/adela/
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Navarra

ADELA Navarra

Av. Baja Navarra, 64

31006 Pamplona

Aptdo. 1.242 - 31005 Pamplona
Tel. 948 245 435

La Rioja
Asociacion Riojana de ELA

Antanilla, 5
26510 Pradejon (Logrono)
Tel./Fax 941 150 405

Sevilla

Asociacion Andaluza

Teodosio, 52, 1r
41002 Sevilla
Tel./Fax 954 384 505

Valéncia

Adela C.V. A;sucla::idﬁ '-.-'alencian-a'
de ELA

Av. del Cid, 41-21

46018 Valencia

Tel. 963 794 016

Fax 963 B36 976

E-mail: correo @ adela-cv.org
hitp:  www.adela-cv.org

Valladolid

Grupo Local de Valladolid
Tel. 983 350 438

Viscaia
Tel. 944 237 373

Saragossa

Grupo Local de Zaragoza
Tel. 976 555 525



Juan Cruz Gonzalez (Madlrid, 1857)

Formacio:

* [hcenciat en Psicologia per fa Umversitat Complutense de Madnd el 1883,
Formacio en psicologia ciinica com a assistent voluntan al Servei de Psiguiaing | Psicologia
Meaica de I'Hospital Central de la Creu Roja a Madnd (1980- 1985).

» (ursos despecialitzaco en dinamica de grups | orgamifzacions (1933-1585), en desenvalupament
prganitzacional | consultoria (madel Tavistock) (1998).

Com a psicoleq voluntan ha desenvolupat 3 seva fasca a:

® £/ Ceniro o'Educacio Espacial DATO de Madrid, coordinant dinamigues de grup | altres
programes per a persones amb gran discapacitat fisica (1991- 1554),

o | 'Associacio Espanyola d'Esclerost Lateral Amiafrofica, ADELA, creant i coordinant el Servel
ge Fsicologia (1995- 1897). Nomenal membre d'hanor de I'Associacio Espanyola d' Escleros)
Lateral Amiotrofica, ADELA, gl 1985,

® Frofessor de Psicologia a linshifuto de Ciencias del Hombre e Madria, per a experts gerontoiogics
i logopedes (1952-1337),

Autor de diferents articles | conferéncies sobre aspectes psicoldgics | infervencid en maiallies
craniques, degeneratives, discapacitals | voluntanal. Imparteix cUrsos | Seminans en associacions,
fundacions. federacions, confederacions, organismas publics, aixi com en empreses | enfitals
financeres patenciant el factor huma,

Actuaiment desenvolupa la seva tasca professional com a psicolerapeuia a la seva consulta de
Madrid | com a consultar col-labarant en emprases de formacio | consullona.

E-mail: j.cruz@corres.cop.es



COL-LECCIO PER A PACIENTS
| FAMILIARS D'ELA

. Que és I'Esclerosi Lateral Amiotrofica?
. Viure amb Esclerosi Lateral Amiotréfica

. Guia de suport psicologic
en 'Esclerosi Lateral Amiotrofica

Ajudes per a la discapacitat en membres superiors
. Ajudes per a la discapacitat en membres inferiors
. Impediments en la parla

. Problemes de salivacid, vestuari, menjar i beguda

. Aspectes basics de la terapia respiratoria
en pacients d'ELA

-1.

.L.A

Grup de suport de I'Esclerosi
Lateral Amiotrofica

C. Orient, 4, 1r 2a - Tel. 933 890 973
08911 BADALONA

- Fundacié "laCaixa”

e



