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Les barreres de I’'esclerosi.
Esclerosi lateral amiotrofica
(ELA) i esclerosi multiple (EM)

Presentacio

L'Esclerosi Lateral Amiotrofica (ELA) i 'Esclerosi Multiple (EM) estan incloses dins
del grup de les malalties neurodegeneratives. Aquestes afecten el sistema nerviés
central, englobant el cervell i la medul‘la espinal.

En aquest treball es troba l'explicacié d'ambdues malalties juntament amb les seves
caracteristiques i dades com: la fisiopatologia, I'epidemiologia i etiopatogenia, el
quadre clinic, el diagnostic, el pronostic i el tractament. També hi ha una comparati-
va entre les malalties on es poden observar tant les seves similituds com els aspec-
tes que les diferencien. Gracies a una recerca previa, el treball se centra en les aju-
des i atenci6 social que reben els afectats i familiars diagnosticats amb alguna de
les anteriors patologies. Segons els articles cientifics estudiats, s’ha tret la conclusio
que hi ha una manca de recursos per a la investigaci¢ cientifica i I'ajuda economica
destinada als malalts. Per aix0 s’ha creat un projecte enfocat unicament en I'Escle-
rosi Lateral Amiotrofica, anomenat «Suma per 'ELA», per tal de donar-la a coneixer i
promoure la sensibilitzacio entre la societat.

Metodologia
Per buscar la informaci6 s’han fet servir tecniques qualitatives com: parlar amb
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una metgessa de Girona, la qual ha supervisat els termes més tecnics i medics del
treball; posar-me en contacte amb dues fundacions per enllestir la part practica (tot
1 que a causa d’'una serie d’'inconvenients em vaig veure obligada a buscar altres
alternatives), i aconseguir parlar amb dos membres de I'Hospital Clinic de Barcelo-
na: una doctora que em va proporcionar informacié sobre la investigacié que s'esta
portant a terme actualment per I'Esclerosi Lateral Amiotrofica i 'encarregada de
l'area de mecenatge (iniciatives solidaries) per tal d’engegar la campanya de divul-
gacio que tenia pensada.

El material que he utilitzat per portar a terme la part practica esta versionat en tres
idiomes per poder arribar al maxim de gent possible. Els idiomes escollits van ser el
catala, el castella i 'angles. Els cartells informatius on s’explicava el repte proposat
van estar creats a partir de l'aplicacié en linia anomenada Piktochart.

Com a font d'informacié s’ha utilitzat principalment internet, on es troben majorita-
riament els articles medics. També cal esmentar I'is de llibres centrats en aquestes
malalties, que em van proporcionar informacié més detallada sobre el tema.

Cos del treball

El tema d’aquest treball tracta sobre dues malalties neurodegeneratives, 'Esclerosi
Multiple (EM) i I'Esclerosi Lateral Amiotrofica (ELA). Ambdues sén malalties desco-
negudes tant a nivell cientific com social, a causa dels pocs recursos que reben per
tal d'investigar-les (d’aqui el titol del treball). Essent jo mateixa la primera a tenir-ne
poca informacio i no saber les diferencies entre aquestes dues malalties, vaig deci-
dir investigar-les.

Durant el transcurs de la investigacio vaig veure el patiment i la incertesa constant
en que viuen tant el malalt com la seva familia. En veure que les persones que pa-
teixen aquesta malaltia no tenen ni 'oportunitat de morir dignament, vaig decidir
aprofitar aquest treball per visibilitzar aquestes malalties i sensibilitzar a la gent.

Conclusions

Personalment, he assolit els objectius que tenia en comencar aquest treball, ja que
he respost les preguntes inicials que em van portar a escollir 'Esclerosi Lateral Ami-
otrofica i 'Esclerosi Multiple com a tema d’investigacio.

Primer de tot, cal saber definir les dues malalties i els trets que caracteritzen a
cadascuna.

La principal diferencia entre ambdues malalties és on causen afectacié. En I'Escle-
rosi Lateral Amiotrofica es veuen afectades les neurones motores i en I'Esclerosi
Multiple, les neurones sensibles i, també, les motores.

Cal destacar I'exponencial diferencia en I'esperanca de vida entre 'una i l'altra. Els
diagnosticats amb Esclerosi Multiple poden viure entre trenta-cinc i quaranta anys




més des que és detectada, mentre que els malalts d’ELA tenen un pronostic d’entre
menys d'un any i menys de tres.

Tot i que no se sap l'origen que les causa, el paper dels factors ambientals i els ele-
ments toxics son sospitosos de ser molt importants en el desenvolupament d’aques-
tes malalties. El mateix passa amb el dubte de si aquestes es poden transmetre de
generacio en generacid, a partir d'un gen heretat.

Ambdues patologies son conegudes com a «malaltia de les mil cares» a causa del fet
que aquestes es manifesten diferentment en cada persona, no existeix cap cas que
segueixi el mateix patro.

Un aspecte que em va cridar l'atencio és el fet que la gent que viu en zones gelides
del planeta és just on hi ha més incidencia de casos detectats d’ Esclerosi Multiple,
a causa d’'una frequent insuficiencia de vitamina D.

Per lligar la part practica amb la part teorica vaig incloure un apartat en aquesta
segona per explicar l'atenci¢ social i les ajudes que reben els afectats i familiars per
tal de cobrir les necessitats que els sorgeixen. D'aqui vaig poder treure la conclusié
que les ajudes rebudes sén minimes en alguns casos, i quasi nul'les en la majoria, a
causa del retard en la burocracia i de 'aveng rapid de la malaltia, sobretot en el cas
de 'ELA.

De la part practica, la principal conclusié que he extret és que es destinen molts
més recursos economics a altres patologies més conegudes, de les quals es té més
informacid, que a les malalties minoritaries.
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