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Gustau Roca Priante, secretari general de I'’Ajuntament del Masnou,
Certifico:

Que el Ple de I'’Ajuntament del Masnou, en sessi6 ordinaria, en data 17 de juny de 2021,
aprova, per unanimitat, 21 vots a favor “ERC-AM (9 regidors), Fem Masnou (3 regidors),
PSC-CP (3 regidors), JXCAT-UNITS (3 regidors), Cs (2 regidors) i CUP-AMUNT (1
regidora)”, la declaracio institucional seguent:

“Declaracié institucional presentada pel Grup Municipal de Cs per garantir els
drets i l'atencié adequada a les persones que pateixen esclerosi lateral
amiotrofica (ELA) i als seus familiars.

L'Esclerosi Lateral Amiotrofica és una malaltia neurodegenerativa, caracteritzada per
una atrofia progressiva de tots els musculs de l'organisme excepte el cor i la
musculatura que controla la motilitat dels ulls i els esfinters.

Les malalties neurodegeneratives com I'ELA van minvant a poc a poc amb més o menys
rapidesa les capacitats de qui la pateix, fent del pacient una persona cada vegada més
dependent fins que al final necessita algu al seu costat practicament tot el temps.

La lentitud dels processos de I'administracié fa que moltes vegades l'ajuda per aquestes
persones arribi tard fins i tot quan el pacient ja ha mort. Els temps de I'administracié no
son els temps de la vida d'un malalt d'ELA perqué igual aquesta persona acudeix en
bones condicions a sol-licitar la discapacitat perd no se li concedeix. A poc a poc la
malaltia segueix el seu curs sense que aquesta persona pugui accedir a la discapacitat
ni a les ajudes que necessita i a les que té dret i que tant ajudarien a alleujar la seva
situacio i la de la seva familia.

Ciutadans sempre ha defensat que hem d'elaborar politiques actives per donar més
suport a les persones amb discapacitat i els seus familiars. Necessitem un enfocament
dirigit a estimular la seva activitat durant el major temps possible i aixd requereix
inversié i planificacié. Aquestes malalties son cruels per definicid, cruels amb el pacient i
cruels amb la seva familia i el seu entorn més proper, aixi que hem d'utilitzar tots els
recursos possibles per estar al seu costat.

Per aix0 presentem aquesta iniciativa que impulsa el reconeixement automatic de la
condicié de persona amb discapacitat amb caracter general a les persones amb ELA
des del seu diagnostic aixi com la cobertura economica de fisioterapia, comunicacio,
transport, tractaments, cures o serveis derivats de la malaltia aixi com la formacié
especifica dels cuidadors, beneficis fiscals i més inversions en investigacié médica.

Segons estimacions de la Societat Espanyola de Neurologia (SEN), en I'actualitat hi ha
uns 3.000 afectats a Espanya, encara que cada dia es detectin 3 nous casos.

Des de l'any 1997 i cada 21 de juny es celebra el Dia Mundial de I'Esclerosi Lateral
Amiotrofica. En aquest dia es celebren un gran nombre d‘activitats arreu del mén amb
l'objectiu de mantenir viva la recerca de la causa, el tractament i la cura d'aquesta
malaltia. La clau és la investigacio per a una malaltia que, en l'actualitat, no té cura.

Per tot aix0, el Grup Municipal de Ciutadans (Cs) de I'Ajuntament de El Masnou,
presenta els seglents acords:
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1. Que I'Ajuntament del Masnou anuncii per les seves xarxes socials, el dia 21 de juny,
la celebracio del dia mundial contra la ELA, per tal de fomentar el coneixement i la
investigacio d'aquesta malaltia sense cura en l'actualitat.

2. Instar el Govern d'Espanya i a la Generalitat de Catalunya a impulsar un estudi per
avaluar les necessitats i problematiques que afecten a les persones amb ELA en el
marc de serveis socials i sistemes de suport i inclusio social de les administracions
publiques , d'acord amb totes les comunitats autbnomes, amb I'objectiu de comptar amb
informacié suficient per elaborar politiques publiques que millorin la qualitat de vida
d'aquestes persones i la dels seus familiars.

3. Instar al Govern d'Espanya a impulsar una avaluacié de l'impacte de I'Estratégia en
Malalties Neurodegeneratives de el Sistema Nacional de Salut, aprovada pel Consell
Internacional de Sistema Nacional de Salut, el 13 d'abril del 2016.

4. Instar al Govern d'Espanya a impulsar els canvis legislatius necessaris perquée el
diagnostic de I'Esclerosi Lateral Amiotrofica impliqui el reconeixement automatic de la
condicio de persona amb discapacitat amb caracter general, en els termes previstos pel
text refos per la Llei General de drets de les persones amb discapacitat i la seva inclusio
social, des del mateix moment de diagnostic i amb independéncia del seu estat de
desenvolupament, aixi com el reconeixement de el Grau Il de Dependéencia amb tan
sols I'aparicié de la simptomatologia que es determini, amb la finalitat de garantir un
suport d’hora davant la malaltia.

5. Instar al Govern d'Espanya i la Generalitat de Catalunya a incloure la fisioterapia dins
el Servei d'ajuda a domicili previst en el cataleg de serveis per a la promocié de
l'autonomia personal i d'atenci6 a la dependéncia.

6. Instar al Govern d'Espanya i a la Generalitat de Catalunya a garantir que la Cartera
de serveis comuns del Sistema Nacional de Salut i la del Servei Catala de Salut inclogui
tots els tractaments, terapies i serveis necessaris per assegurar una assisténcia
sanitaria integral a totes les persones amb ELA adaptades a les seves necessitats
especifiques.

7. Instar al Govern d'Espanya a incloure dins de la cartera comuna suplementaria del
Sistema Nacional de Salut la prestacié d'ajudes técniques dedicades a la comunicacio
dels pacients diagnosticats amb ELA, aixi com d'ajuts per al finangament del transport i
l'allotjament de les persones amb ELA i les seves families quan hagin de desplagar-se a
una provincia diferent de la residéncia per accedir a tractaments en centres, serveis i
unitats de referéncia (CSUR) de I'SNS.

8. Instar al Govern d'Espanya i a la Generalitat de Catalunya a impulsar cursos
especifics de formacié per als cuidadors professionals que treballen en el Sistema de
Dependéncia per dotar-los de les eines necessaries per atendre persones amb ELA, aixi
com de cursos de capacitacio dirigits a les families.

9. Instar al Govern d'Espanya i la Generalitat de Catalunya a garantir per Llei que tots

els centres residencials d'atencié a persones dependents comptin al menys amb una
persona amb formacié especifica per tenir cura de persones amb ELA.
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10. Instar al Govern d'Espanya a impulsar una reforma de la Llei de I'l'mpost sobre la
Renda de les Persones Fisiques i de modificacié parcial de les lleis dels impostos sobre
societats per incloure una deduccio del 20% de I'import de les despeses de millores
realitzades a [I'habitatge habitual per a les persones a les que els hagués estat
diagnosticada ELA que tinguin per finalitat adaptar les condicions de la seva llar a les
seves necessitats.

11. Instar al Govern d'Espanya i la Generalitat de Catalunya a adoptar totes les mesures
gue consideri necessaries, en col-laboracié amb la resta de les comunitats autonomes,
per fomentar I'Gs de el Registre Nacional d'ELA.

12. Instar al Govern d'Espanya a potenciar la investigacio cientifica biosanitaria sobre
I'ELA i contribuir, en col-laboraci6 amb altres estats membre de la Unié Europea i en el
marc de les institucions comunitaries, a les investigacions sobre els avengos recents per
el desenvolupament d'una vacuna eficag i viable per 'ELA amb vista a la seva futura
posada a disposicié de tota la poblacio.”

L’acord que precedeix consta en I'esborrany de I'acta de la sessi6 esmentada, de manera que se
certifica amb les reserves establertes a l'article 206 del Reglament d’organitzacio, funcionament i
regim juridic de les entitats locals.

I, perque aixi consti, signo aquest certificat, amb el vistiplau de I'alcalde.
El Masnou

Vist i plau

El secretari g (/;k —

GUSTAVO ADOLHAO ROCA PRIANTE T [ —
21/06/2021 | alcalde ‘

JAUME OLIVERASMARISTANY
21/06/2021

Codi de verificacio electronic: eb0774c8-a625-4dcd-9bee-d7d41829b526




