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MI"UEL VALLS

ALUTACIO DEL PRESIDENT

ARAULES DE L’EQUIP

La reclitat de la nostra societat estd
marcada per la greu crisi econdmica
que afecta i ha afectat a moltes
persones. D'aquesta realitat no queda
exclosa la Fundacié Miquel Valls, i aixd
ha provocat que canvi i lluita siguin dos
paraules que han marcat aquest 2013.

Una lluita que no hem emprés sols, sind
que hem estat acompanyats per
aqguells que viviu la malaltia diariament,
i que sou un gran exemple de lluita, per
alfres que us hi sumeu, i pels
incondicionals que sempre ens heu
ajudat. Per fots aquests que estan al
nostre costat graicies!Es un moment on
el suport de les persones i la solidaritat
es fan imprescindible.

També vull destacar tot I'afecte i el
suport que hem rebut per part de tots
aquells que ens heu ajudat a través de
pefits-grans  gestos, de tfotes les
iniciatives solidaries que heu portat a
terme, perqué aquesta lluita continui, i
no s'aturi.

Tot i les dificultats que ens trobem any
rere any l'esperanca i la motivacié
confinuen sent present i esdevenen els
motor de la nostra tasca.

ATRONAT

A vegades passem per la vida sense
prestar atencid al qué fem, sense mirar
a qgui tenim al costat o sense viure cada
minut de la forma més intensa possible.

Vosaltres que patiu la malaltia, familiars
i afectats, ens demostreu diariament el
qgue val un petit gest d'una persona a
qui estimes, el valor del temps amb
bona companyia o fent alguna cosa
que t'agrada. Sempre sou un exemple
de com superar les adversitats, com
donar la volta a una situacié, mostrant
el somriure més tendre en els moments
més complicats.

Sens dubte, ens ensenyeu el que és la
vida, i el que val la pena d’ella.

Les nostres paraules no poden ser per
ningl més que per vosalires que tréieu
les forces didriament per conviure amb
aqguesta situacid, i que ens doneu
forces per seguir lluitant perqué algun
dia I'ELA no existeixi.

MOLTE S GRACIES!!!

QUIP HUMA

President: Enric Maria Valls i Colom
Secretaria: Maria Antonia Massé i Balasch
Tresorer: Marta Tarrés Turén

Vocals: Joaquim Botey i Dunach, Joaquim
Monfort i Bades, Maria Valls Massd, Esther
Sellés Liauger, Nuria Sala Moya.

Membres d’honor: Pep Guardiola i Sala
Josep Maria Terricabras, Andreu
Buenafuente y Simén Schwartz.

Coordinacié: Esther Sellés

Treball Social: NUria Sala, Laura Gonzdlez,
Veronica Melero, Ana Ferrer.

Terapia Ocupacional: Rosa Carrasco,
Valeria Chiado.

Ortopédia: Josep Boadas.

Psicologia: Mariona Riera.

Comunicacié: Margarita Liauger.

Recerca de Recursos: Irma Sala i Margarita
Llauguer.

Investigacié: Irma Sala.
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Persones que han patit la malaltia I'han descrit amb aquestes paraules:

“...a I'ELA es dona un divorci entre la ment i el cos...” A. L. M., afectat

d'ELA.
“...una presd progressiva sense fianca...” Tony Judt, historiador britanic.
“...L'ELA és com una espelma encesa: et fon els nervis i et deixa el cos
com una pila de cera..” Morrie Schwartz, professor de sociologia nord-

america (del llibre “Els dimarts amb Morrie” de Mitch Albom).

L'Esclerosi Lateral Amiotrofica (ELA), també coneguda com a malaltia
de Lou Gehrig, és una malaltia neurodegenerativa que afecta les neurones
motores, que sén les cellules encarregades de transmetre I'ordre del
moviment del cervell fins als mUsculs. La malaltio avanga rapidament, no se’n

coneixen les causes i actualment no té cura.

La malaltia evoluciona provocant pardlisi generalitzada que implica
problemes molt greus a nivell de mobilitat, capacitat de parla, deglucié i

respiracio.

Estudis recents han posat de manifest que I'ELA es pot presentar
associada a la demeéncia frontotemporal, fet que implica que en alguns casos
les persones afectades puguin presentar també alteracions a nivell cognitiv o
conductual, en major o menor grau. Tot i aixd, en la majoria dels casos, la
persona afectada es plenament conscient de la seva situacid i del procés

evolutiu de la malalfia. Els sentits tampoc es veuen afectats.

A mesura que la malaltia evoluciona, augmenta progressivament el
grau de dependencia, fins al punt que la persona afectada acabara

necessitant d’'un cuidador les 24 hores del dia.
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Afecta principalment a persones entre 40 i 70 anys pero també pot
afectar persones més joves (I'entitat ha ates a persones d’un rang d’'edat entre

els 25iels 91 anys).

L'ELA es considerada una malaltia minoritdria o rara, ja que la seva
prevalenca (nombre de persones que pateixen la malaltia) s’estima entre 6-8
persones afectades/100.000 habitants. Aquesta dada és conseqUencia de que
la majoria de persones afectades moren entre 2 i 5 anys després del
diagnostic. No podem obviar, perd, que no es deixen de diagnosticar casos, la
incidencia de la malaltia és de 1-3 casos nous/100.000 habitants per any, i que
les necessitats que presenten les persones afectades i les seves families son
moltes i a molt curt termini. Des de I'entitat rebem una mitjana d’entre 2 i 3
peticions noves d'atencié per setmana. S’estima que hi ha unes 400 persones

afectades a Catalunya i 4000 a tot el territori espanyol.

Generalment la malaltia apareix de forma esporadica (ELA esporadica),
sense cap factor de risc clarament associat, perd es creu que hi intervenen
tant factors enddgens (genétics i metabodlics) com exdogens (ambientals i
relacionats amb l'estil de vida). Alguns dels factors que s'han relacionat amb
l'aparicid de la malaltia sén: exposicid a toxics o a certs productes quimics
(metalls pesats, pesticides, herbicides, dissolvents, etc.), freballs que impliquen
esforc fisic, I'exercici fisic excessiu, fraumatismes o el tabaquisme entre d’altres.
Entre un 5% - 10% dels casos d'ELA son hereditaris (ELA familiar), i s’han descrit

alguns dels gens implicats (SOD1, ALSIN, VAPB, TARDBP, FUS, SETX, OPTN, VCP,
ANG, UBQLN2 y C9ORF72 entre d’altres).

L'Unic tractament que existeix actualment per a la malaltia, el Riluzol,
nomeés aconsegueix allargar uns pocs mesos la vida de les persones afectades.
Tampoc existeix un mecanisme de diagnostic rapid que permeti detectar la
malaltia en les seves primeres etapes. De fet, el diagnodstic arriba després de
descartar altres possibles causes i en alguns casos es pot allargar molt en el

temps, fet que provoca una angoixa afegida als afectats i a les seves families.
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L'ELA és una malaltia poc coneguda a nivell social, fins i tot moltes
vegades a nivell professional, fet que genera sensacid de solitud i
desemparament a les persones que la pateixen i a les seves families, aixi com

exclusio social i economica.

El diagnostic de la malaltia implica haver d'assumir moltes limitacions i
afrontar canvis importants en totes les drees de la vida, que suposen un fort
impacte a nivell psicologic i que requereixen d'un procés de readaptaciod

constant al llarg de tota I'evolucié de la malaltia.

A més, la malaltia suposa una elevada cdrrega de costos socials,
economics i de necessitat de productes de suport, que la familia no sempre
pot assumir, ja que les situacions socioecondmiques i familiars sén molt diverses.
Els programes i serveis d'atencid existents, tant a nivell puUblic com privat, no
cobreixen totes les necessitats de les persones afectades d'ELA o triguen molt a
cobirir-les i no sempre arriben a temps. Tampoc existeixen ajudes especifiques ni
s'inverteix prou en la investigacié de la malaltia. A més, les families no sempre
tenen al seu abast o no saben localitzar els recursos disponibles que les poden

ajudar al llarg del dur procés d'evolucidé de la malaltia.

La complexitat de la situacié requereix una atencid integral que permeti
cobrir tots els aspectes de la persona. Cal destacar que diversos estudis
publicats han vingut demostrant des de fa anys que l'atencié integral i
multidisciplinar a les persones afectades d'ELA i a les seves families millora la
qualitat de vida de les mateixes, fins al punt de contribuir a allargar el procés
d'evolucié de la malaltia, essent la millor eina que tenim avui al nostre abast

per fractar-la.

L'esperanca recau en que les investigacions acabin donant el seu fruit i
es frobi un tractament efectiu per a I'ELA que permeti convertir-la en una

malaltia no mortal i assolir un objectiu comu: “Vencer I'ELA”
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La Fundacié Internacional Miquel Valls contra [I'Esclerosi Lateral
Amiotrofica és una entitat sense dnim de lucre que va ser creada I'any 2005 a
Calella, a iniciativa personal del seu President, Enric Maria Valls Colom, el pare
del qual va morir fa anys a consequencia d'agquesta malaltia.

El principal objectiu de I'entitat és millorar la qualitat de vida de les
persones afectades d'ELA i oferir suport a les seves families, aixi com lluitar
contra la malaltia, promovent la investigacié de la mateixa. Actualment és

I'inica entitat amb aquesta finalitat social a tot Catalunya.

La nostra actuacio s’emmarca sota tres gran linees:

ATENCIO A PERSONES AFECTADES | FAMILIES MILLORA DE LA QUALITAT DE VIDA

UNITAT FUNCIONAL ESPECIALITZADA EN ELA A
L'HOSPITAL UNIVERSITARI DE BELLVITGE (HUB)

FOMENT DE LA INVESTIGACIO DE LA MALALTIA MILLORA DE LA SUPERVIVENCIA

Objectiv general:
MILLORAR LA QUALITAT DE VIDA DE LAS PERSONES AFECTADES D'ESCLEROSI
LATERAL AMIOTROFICA (ELA) I OFERIR SUPORT A LES SEVES FAMILIES.

Objectius especifics:
e Oferir una atencid integral i especialitzada a nivell social, psico-

emocional i d'atencié a la dependéncia.

e Millorar I'atencid sociosanitaria que reben les persones afectades d'ELA i
families, oferint una atencid multidisciplindriac adequada a les seves

necessitats, a fravés d'una Unitat Hospitaldria especialitzada.
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e Oferir suport, assessorament, informacid i acompanyament a les families
al llarg de tot el procés d'evolucid de la malaltia, servint de punt de

referéncia.

e Posar ala disposicié de les families un Banc de Productes de Suport i una
ortopedia sense anim de lucre adequat a les necessitats de les persones
afectades d'ELA, contribuint a que puguin disposar dels materials
necessaris per millorar la seva autonomia, confortabilitat i seguretat en

les activitats de la vida didria.

e Fomentar la creacid de grups de suport entre familiars de persones
afectades d'ELA.

e Potenciarirecolzar la investigacié de la malaltia.

e Facilitar la coordinacié i el treball transversal i en xarxa dels diferents
recursos publics i privats que atenem a les persones afectades d'ELA i a

les seves families.

e Defensar els drets de les persones afectades d'ELA i de les seves families,
actuar dintermediaris amb la resta de recursos per tal d'aconseguir

millores i oferir alternatives a les mancances dels mateixos.

e Donar a coneixer la malaltia i la seva problematica a la societat en

general.

La Fundacié per tal de garantir que tots els afectats d'ELA i les seves
families puguin ser atesos i gaudir de tots els serveis, solficita a les families que
atén que colaborin amb una aportacié mensual, per el manteniment de tots

els serveis

En el cas de les families amb dificultats econdOmiques que no poden
assumir la quota, la Treballadora Social fa una valoracidé de la seva situacio, i
es sol ficita la beca al Patronat de la Fundacid. Aixi, aquestes families passen a
estar exemptes de I'aportacid. La voluntat PRIMERA de I'entitat és no deixar

cap familia sense atencid i poder continuar desenvolupant la seva tasca.
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En aquest sentit a I'any 2012 es van crear les BEQUES JACK VAN DEN
HOEK, amb I'objectiu de fer front al cost econdmic de tots els serveis que la
Fundacid ofereix a les families afectades d'ELA, prioritzant les families amb

recursos economics i socials més limitats.

Aquestes beques neixen gracies a la iniciativa de I'empresa privada
Cardgill, la seva xarxa de voluntariat Cargill Cares i més concretament a fravés
de Cargill Cares Spain. Molts freballadors de Cargill varen coneixer de prop
I'ELA a través d'un company seu, el Sr. Jack Van den Hoek, el qual varem
atendre des de la Fundacié I'any 2011. En homenatge al seu company i també
amb solidaritat per la resta de persones i families afectades per aquesta greu
malalfia, Cargill, conjuntament amb la Fundacié Miquel Valls, decideix I'any

2012 crear les Beques Jack Van den Hoek.
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MI"UEL VALLS

Lluitem contra I'Esclerosi Lateral Amiotrofica

2. Recursos humans

La Fundacié Miquel Valls estd formada per un equip de professionals
que treballem per millorar la qualitat de vida de les persones afectades per

I'"Esclerosi Lateral Amiotrofica i les seves families amb una finalitat comuna:

plantar cara a I'ELA.

2.1. ORGANIGRAMA
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A finals d'any la Fundacié, comptava amb un equip format per 11
professionals (4 tfreballadores socials, 1 psicologa, 2 terapeutes ocupacionals,
1 responsable del material i gestid del material ortopedic, 1 responsable de
recursos i comunicacio, 1 responsable d’'investigaciod, 1 coordinadora), que
amb el seu esforc i dedicacid han permeés seguir garantint la continuitat del

projecte, oferint una atencié de qualitat.

Les tasques de tots els professionals de la Fundacidé es centren en
I'intercanvi constant d’informacio, tan plantejant com replantejant els
objectius i decisions, i donant respostes a aquells problemes que van sorgint
d'una manera coordinada i compartida. Totes les drees d'atencid i
departaments es troben relacionats entre si, i estan dirigits i supervisats per

I' Area de Coordinacio.

Es realitzen diferents espais de coordinacié tant interna, entre els diferents
departaments, com externa, amb la resta de recursos i professionals de la xarxa
publica i privada (PADES, CAPs, hospitals, freballadors socials, fisioterapeutes,

altres entitats, etc.).

La formacié continuada que readlitza I'equip de professionals permet
I'actualitzacié dels seus coneixements i el desenvolupament de les seves
competeéncies professionals, facilitant la promocid interna i ajudant-los @

aconseguir una millor preparacié personal.

Durant aquest any, la formacié adrecada als professionals, tant interna

com externa, que s'ha dut a terme des de la Fundacid ha estat:
Equip d’'Atencié Multidisciplinar

e Cursos de caracter intern que s’han realitzat durant tot I'any, destinats a

reforcar la professionalitat de I'equip davant de determinades situacions

10
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e Participacid en la “la Jornada del Consell Consultiu de pacients de
Catalunya”. Organitzada pel Departament de Salut de Barcelona- 27
de setembre 2013.

e Parficipacid en el “Cicle de conferencies: les malalties
neurodegeneratives: que en sabem?¢, cap a on anem#2”. Organitzat pel
Institut Catald de Salut de Girona- 25 de Novembre 2013.

e Parficipacid “XIV Jornada cientifica sobre la Esclerosis Lateral
Amiotrofica”, organitzada per FUNDELA (Madrid)- 21 de juny 2013.

e Assistencia a la conferencia “Les obligacions fiscals de les entitats sense

anim de lucre”, organitzada per ECOM- 4 abril 2013.

Terapia ocupacional
e ‘“Confinuitat de les Practiques de Terapia Ocupacional”. La Fundacio ha
tornat a comptar amb I'assisténcia d'un alumne de practiques del 3er
curs del Grau de Terapia Ocupacional de I'Escola Universitaria de la
Creu Roja de Terrassa, contribuint en la seva formacié. La durada ha
estat de 6 setmanes, | un total de 150hores. Del 21 de gener al 1 de

marg 2013.

e “Curs sobre ratoli alternatiu amb la mirada”. Organitzat per I'empresa
Irisbond- Novembre del 203.

e “Curs sobre cadires de rodes basculants i sistemes de posicionaments”.

Organitzat per I'empresa Sunrise medical- Novembre 2013

e “Curs sobre nous productes de suport”. Organitzat per I'empresa Ayudas

Dinamicas- Desembre 2013

e Curs “Brain neural computer interfaces on frack to home”. Organitzat

per Barcelona Digital- Desembre 2013

11
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Psicologia

Participacié en la “Valoracion con la escala de goldberg del grado de
ansiedad y depresion en pacientes de ELA". Redlitzat por la Sociedad

Espanola de Neurologia- Del 19 al 23 de Novembre 2013

Realitzacid del curs “Minfulness para terapeutas”. Organitzat per ARC

psicolegs- Marg i abril del 2013.

Participacid en el “I Jornada del Comité ético de Invesitgacion clinica
(CEIC): Investigacidn clinica responsable, situacion actual y prospectivas
de futuro”. Organitzada per CEIC del Hospital Universitaria de Bellvitge-
13 Novembre 2013.

Participacié en el “24th International Symposium on ALS/MND”,
organitzat per International Alliance of ALS/MND Associations- Del 6 al 8

de desembire.

Participacié al "ENCALS 2013 Annual European Meeting”, organitzat per
European Network for the Cure of ALS (ENCALS) a Sheffield U.K.- Del 31
maig al 2 de juny del 2013

Atencio hospitalaria multidisciplinar

Participacié en el “I Jornada del Comité ético de Invesitgacion clinica
(CEIC): Investigacidn clinica responsable, situaciéon actual y prospectivas
de futuro”. Organitzada per CEIC del Hospital Universitari de Bellvitge- 13
Novembre 2013.

Area d'investigacié

Participacié en el “I Jornada del Comité ético de Invesitgacion clinica
(CEIC): Investigacion clinica responsable, situacion actual y prospectivas
de futuro”. Organitzada per CEIC del Hospital Universitari de Bellvitge- 13
Novembre 2013.

12
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Participacié en el “24th International Symposium on ALS/MND”,
organitzat per International Alliance of ALS/MND Associations- Del 6 al 8

de desembre.

Participacié al “ENCALS 2013 Annual European Meeting”, organitzat per
European Network for the Cure of ALS (ENCALS) a Sheffield U.K.- Del 31
maig al 2 de juny del 2013.

ALTRES

Suport a treballs de recerca o de final de curs a diferents fipus de
professionals. Durant aquest any hem continuat rebent varies demandes
d'estudiants de diferents especialitats que destinen el seu treball de
recerca o de final de curs a la ELA i la seva problematica. Des de la
Fundacié s'atenen aqguestes demandes proporcionant tota aquella
informacié i documentacid necessaria, a traves d’entrevistes als

professionals i visites a la Unitat Funcional d’ELA de L'HUB.

13
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La Fundacié Internacional Miquel Valls és I'Unica entitat a Catalunya
que ofereix una atencid integral, especifica i continuada.

Les principals activitats desenvolupades durant aquest any per I'entitat sén:

3.1. Atencié Domiciliaria Multidisciplinar en treball social, psicologia i
terapia ocupacional, que inclou la gesti6 i manteniment d'un Banc de
productes de suport i d'un servei d’ortopedia sense anim de lucre.

3.2. Projecte de Grups de Suport dirigit a familiars.

3.3. Projecte de Voluntariat.

3.4. Participacié a la Unitat Funcional d’ELA (UFELA) de [I'Hospital
Universitari de Bellvitge- HUB, amb I'objectiu d’'oferir una assistencia integral i
de qualitat a les persones afectades d'ELA, coordinant els diferents
professionals que participen en el maneig d'aquesta malaltia.

3.5. Foment i suport a la investigacié de la malaltia, promovent els
avencos cientifics, la cooperacid internacional i la transferencia del
coneixement cientific a la practica clinica.

3.6. Defensa dels drets i transmissié de les necessitats col lectives de les
persones afectades d’ELA a les Institucions publiques i privades, amb |'objectiu
d’obtenir agjudes i millores en I'atencid, aixi com evidenciar la necessitat de
realitzar estudis i investigar sobre la malaltia.

3.7. Recerca de recursos per buscar financament per tal de seguir
donant continuitat als projectes de la Fundacid.

3.8. Coordinacio amb la resta de recursos i professionals. En totes les
seves activitats, I'entitat es coordina amb la resta de recursos i professionals de

15
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la xarxa publica i privada que atenen a les persones afectades d’ELA. Es
potencia el tfreball fransversal i en xarxa, potenciant la cooperacid mutua, aixi
s'eviten duplicitats i malbaratament de recursos.

3.9. Difusio de la malaltia, per donar a coneixer I'ELA i sensibilitzar la
societat en general sobre la problematica dels afectats i les seves families.

La Fundacié Miqguel Valls ha contribuit a la creacié d'un model propi
d'atencié que suposa I'atencid per professionals especialitzats, coordina
I'atencié medica amb I'atencid social i 'atencié al centre hospitalari amb
I'atencié al propi domicili. Aixd permet oferir a les persones afectades d'ELA
I'atencié integral i continuada que requereix la malaltia, contribuint a millorar
la seva qualitat de vida i a allargar la seva esperanca de vida.

Les activitats d'atencidé es desenvolupen actualment en tota I'drea
geografica de Catalunya, perd activitats com el foment de la investigacié i la
difusid de la malaltia beneficien a les persones afectades d’ELA a nivell
nacional i internacional.

L'Atencié Multidisciplindria  pretén donar resposta a les principals
necessitats de les persones afectades d’ELA i de les seves families, facilitant

d’aquesta manera el cami ple d'obstacles que suposa la malaltia.

La Fundacio, tenint en compte que cada persona i cada familia és
diferent, ofereix una atencid personalitzada a cada cas, atenent les
necessitats reals i concretes. L'atencid es realitza a domicili, ja que degut a les
caracteristiques de la malaltia les persones afectades tenen moltes dificultats
per desplacar-se i la fafiga resulta contraproduent per a l'evolucid de la
malaltia, també és personalitzada, ja que existeixen tantes situacions
sociofamiliars com families ateses. A més, les visites a domicili permeten valorar
la situacio in situ i incorporar les mesures més apropiades en cada cas.
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Donat que I'ELA actualment no té cura i, en general, sol avancar
rapidament, la majoria dels afectats prefereixen passar la malaltia a casa amb

les seves families.

Actualment I'entitat compta amb un equip de professionals
especialitzats en I'atencié a les persones afectades d'ELA i en les necessitats
que es deriven de la malaltia, aixi com I'acompanyament de voluntaris formats

en relacié a la malaltia.

L'atencié multidisciplinar de la Fundacidé estd inscrita des del 2007 al
registre del Departament de Benestar Social i Familia de la Generalitat de

Catalunya com a Servei de Suport Social a I'Atencid Primaria i Especialitzada.

A contfinuacié es descriven amb detall els diferents programes que

infegren I' Atencié Domiciliaria Multidisciplinar.

>> ATENCIO EN TREBALL SOCIAL

L'Atencié Domiciliaria en Treball Social té per objectiu aconseguir ser un
punt de suport i referéncia per I'afectat i la seva familia, informant-los sobre la
malaltia, donant suport emocional continuat, assessorament de manera
personalitzada en la framitacié d'ajudes, serveis i altres gestions (pensid, grau
de disminucid, llei de dependéncia, fisioterapia, etc.), i acompanyant-los

durant tota I'evolucié de la malaltia.

Les treballadores socials sén les primeres que visiten la familia, una
vegada aquesta ha contactat amb la Fundacid. Es realitza un pla de treball
elaborat conjuntament, on es detallen els objectius, les necessitats valorades
(variables segons la situacié social, econdmica i de salut de cada familia) iles
estrategies d'intervencié. Si la situacid ho requereix es deriva a altres
professionals, publics, privats o propis de la Fundaci¢ (tferapeuta ocupacional,

logopeda, psicoleg, freballador social, metges, etfc.).
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Lluitem contra I'Esclerosi Lateral Amiotrofica

L'atencidé es manté al llarg de tot el procés d’evolucid de la malaltia, fins
que la familia ho requereixi. La Treballadora Social realitza un seguiment
continuat, també un cop I'afectat ja ha mort, amb visites i seguiments
telefonics periodics. A més les families disposen del telefon mobil de les
professionals per poder contactar davant qualsevol eventualitat les 24 hores
del dia.

Algunes families, per diferents motius, prefereixen exclusivament
I'atencidé telefonica, en comptes de la visita a domicili del/la Treballador/a
Social. En aquests casos, es porta a terme un assessorament peridodic per

telefon. La majoria d’aquest casos acaben sent a domicili.

>> ATENCIO EN TERAPIA OCUPACIONAL.
L'Atencié Domiciliaria en Terapia Ocupacional esta destinada a
atendre als afectats que degut a la malaltia presenten dependéncia i

dificultats en la realitzacid de les Activitats de la Vida Didria.

L'objectiu principal és potenciar I'autonomia de les persones afectades
informant i assessorant sobre els productes tecnics de suport necessaris i el seu
corresponent maneig (cadires de rodes electriques, grues de transferéencia,
material de comunicacié alternativa, etfc.); la supressi6 de barreres
arquitectoniques i I'adaptacié de I'habitatge; realitzant la reeducacié en les
activitats de la vida didria; orientant en les transferencies i assessorar en els

sistemes d'accés adaptat a I'ordinador i de comunicacié alternativa.
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La Fundacié compta amb un BANC DE PRODUCTES DE SUPORT (BPS),
que posa a disposicid dels afectats i els seus familiars, amb I'objectiu de donar
resposta a la gran necessitat que tenen aquests d'utilitzar productes de suport
per millorar la seva qualitat de vida, la seva confortabilitat i la seguretat en la

realitzacidé de les activitats de la vida didria.

No totes les families poden accedir als productes de suport, bé perque
no disposen de recursos economics suficients per assumir el seu cost, o bé
perque no poden accedir als ajuts existents de les administracions (PAO, PUA,
etc.). El BPS permet que tots els afectats puguin disposar dels mateixos, amb
previa valoracié de les Terapeutes Ocupacionals. Com la resta de serveis que
s'ofereixen des de I'Entitat, el material del banc també és lliurat i recollit a
domicili.

En la seva majoria, els productes de suport del banc provenen de
donacions de material de particulars, perdo alguns més especifics o d’elevat

cost, son adquirits gracies a subvencions i ajuts rebuts.

Actualment el BPS disposa de més ¥

de 1200 productes: cadires de rodes
electriques, cadires de rodes manuals, llits
electrics, cadires
giratories de banyera,
elevadors WC, grues de

transferéencies, butaques

electriques, elevadores,
caminadors, material de comunicacio, etc.

La Fundacio compta amb una furgoneta totalment
adaptada per al transport d'una persona amb cadira de
rodes, gracies a la donacié de la familia de Jack Van Den
Hoek. Per donar-li un bon Us, la posem a disposicid de les
families col laboradores o becades que tinguin la necessitat

de fer algun desplacament i no finguin cap recurs propi per

poder-ho fer.
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Lluitem contra I'Esclerosi Lateral Amiotrofica

La Fundacié també compta amb un SERVEI D’ORTOPEDIA SENSE ANIM
DE LUCRE, que ofereix un servei especidlitzat en el subministrament de material
ortopedic, amb I'objectiu de millorar la qualitat de vida de les persones afectades
d’ELA i les seves families. Els beneficis de la qual es reverteixen infegrament a

subvencionar el cost dels serveis que ofereix la Fundacio.

L’'atencid es realitza a domicili, i es basa en I'assessorament especialitzat dels
nostres professionals (terapeutes ocupacionals) i en el transport i manteniment del

material arreu de Catalunya.

L'Ortopedia esta adherida al Servei Catala de la Salut.

>> ATENCIO EN PSICOLOGIA

L' ELA és una malaltia que provoca un fort impacte emocional tant a la
persona que la pateix com en el seu entorn. Per aquest motiu la intervencid
psicologica es fa indispensable. L'objectiu és oferir suport emocional i
terapéutic especialitzat, acompanyament durant les diferents fases de la
malaltia i assessorament en la presa de decisions vitals, millorant la gestid dels
diferents estats emocionals i maximitzant els recursos personals interns i externs

per potenciar la percepcié de controlila resolucid de problemes.
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3.2. GRUPS DE SUPORT
Grups de suport en paral el per a afectats i els seus familiars/cuidadors

La Fundacio des de 2010, ha realitzat Grups de Suport dirigits a familiars.
Aquest any 2013 s'ha iniciat una nova modalitat de Grups de Suport en

paral {el dirigits a persones afectades d’ELA i al seu familiar/cuidador.

Els Grups de Suport fomenten directament la salut, i la reeducacié del
malestar psicologic, ja que I'individu obté noves maneres d’afrontar la situacio.
Sé6n una aposta per a la millora de la qualitat de vida dels participants. Els
objectius principals d'aquests Grups sén: aprendre a gestionar el problema,
crear habilitats socials i emocionals, suport mutu (creacié de relacions de
reciprocitat enfre els seus membres) i creacid d'una xarxa social que ajudi a

normalitzar els sentiments d'dillament i solitud.

La finalitat de les sessions en parallel és treballar temes claus relacionats
amb la malaltia amb les persones afectades, i alhora amb el/els cuidador/s
familiar/s, ja que pot ajudar a enriquir la comunicacid i la comprensié del

paper de I'altre.
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Aquests grups s'han dut a terme en un espai cedit per I'hospital

Universitari de Bellvitge.- HUB

L'experiencia d'aquest any posa de manifest que hem de seguir

treballant per a consolidar aquest nou format de Grups.

Aquest any 2013 també s’han realitzat per primera vegada els Grups de
Suport en el Dol dirigits a familiars que han perdut a algy a causa de I'ELA. Des
de la Fundacio s’ha apostat per a acollir aguest procés tant complex i Unic, de
manera grupal per tal de poder establir una xarxa de suport entre els

participants.

Els grups s’han realitzat a un espai cedit pel Collegi de Treballadors/es
Socials de Barcelona i ha comptat amb el suport de I'Ajuntament de

Barcelona.

La valoracié ha estat molt positiva, ja que les sessions en grup amb altres
persones en la mateixa circumstancia ha estat Util per una millor elaboracié del

dol, acolliment de les emocions i normalitzacié de sentiments.
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El  voluntariat dins la
FES UN GEST PER L’ELA | FES-TE VOLUNTARI!

Busquem persones que vulguin donar part

Fundacio és una manera
d'involucrar a la societat dins la

del seu temps a la lluita contra I'ELA,
nostra causa, a la vegada que ens

) ) persones amb sentit de la responsabilitat,
permet incrementar els serveis que )
compromeses, responsable i amb ganes de

oferim als afectats i els seus ) )
formar part de I'equip de voluntaris de

familiars, millorant qixi I'atencio. .
I'entitat.

L’ELA provoca un elevat grau de dependencia, fins al punt que la persona
afectada acaba requerint atencid les 24 hores del dia. A més, es dona una perdua
de les relacions socials i de les activitats d'oci, tant entre els afectats com entre les
seves families (en la majoria dels casos el cuidador principal és un dels familiars,
generalment el conjuge, que ha de deixar de treballar per poder atendre a la

persona afectada).

Durant aquest any, s'ha continuat potenciant el Projecte de Voluntariat
adrecat als afectats d'ELA i els seus familiars, dotant I'entitat d’un grup de voluntaris,

que els hi puguin oferir suport, aixi com, coliaborar en les activitats de la Fundacio.

Dins de la Fundacié, podem subdividir els voluntaris en diversos tipus segons les

tasques desenvolupades:

> Voluntaris d’atencié directa als aofectats i les seves families: Voluntariat que
acompanya a les persones afectades d’ELA a casa, a les visites mediques,
passejades o alfres activitats, amb I'objectiu que la persona afectada pugui
disposar d'una companyia valida, formada en I'especificitat de la malaltia,
que li pugui oferir suport en determinats moments. A més, permet que el
cuidador principal pugui disposar d'estones per fer activitats extra

domicilidries (sortir a comprar, anar a la piscina, etc).
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> Voluntaris de suport a altres tasques de la Fundacié.

o Voluntariat que ofereix els seus coneixements professionals o les seves

habilitats en determinades tasques.

o Voluntariat de suport a la difusid de la malaltia i a la captacié de fons,
coliaborant en actes, fires i esdeveniments, i/o organitzant iniciatives

soliddries de difusié i captacid de fons.

Aguest any 2013 hem comtat amb el suport i la col iaboracié de 43 voluntaris,

gue han ajudat sobretot en les tasques de difusid, participacio d'actes, fires i altres.

L'ELA implica problemes a diferents nivells i, per tant, requereix ser
tractada per diferents especialistes que donin una resposta adequada a totes

les necessitats derivades de la mateixa.

Actualment 'atencid multidisciplinar és la millor eina al nostre abast per
atendre a les persones afectades d'ELA i confribueix a millorar la seva qualitat

de vida, tal com han vingut demostrant diversos estudis publicats.

Des del gener del 2010, participem en |la Unitat
Multidisciplinar d'Atenci6 a [I'ELA a [I'Hospital
Universitari de Bellvitige (HUB), reconeguda al 2012
com a Unitat Funcional dins el propi hospital (UFELA).
Aixi mateix, s'ha sollicitat a la Generdlitat de
Catalunya el seu reconeixement com a Unitat

d'Expertesa a Catalunya i al CSUR el reconeixement

com a Unitat de Referéncia Estatal.

L'HUB és el centre on s'atenen a més persones afectades d'ELA de tota

Catalunya, arribant practicament al 50% dels afectats.
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A la Unitat, les persones
afectades d'ELA sén atfeses
per un equip multidisciplinar
especialitzat en la malaltiqg,
amb una periodicitat de 4
mesos i realitzant un
seguiment  confinuat. Les

persones afectades es visiten

g - 2 ~ | el mateix dia amb ftofs els
especialistes, evitant els desplacaments multiples i les esperes incomodes.
(s"han destinat 4 despatxos a consultes externes per realitzar I'atencié cada

divendres, concentrant a tot I'equip en un mateix espai).

Actualment la Unitat d'ELA de I'Hospital de Bellvitge estd formada per un
equip multidisciplinar hospitalari que inclou: neurofisidleg, pneumoleg,
fisioterapeuta respiratori, metge rehabilitador, infermera respiratoria,
endocrindleg, dietista, infermera  d'enllag, logopeda, administratiu,
fisioterapeuta extern i els professionals de la Fundacidé Miquel Valls: treballadora
social, psicologa i terapeuta ocupacional de I'entitat. A més, una treballadora
social de I'entitat realitza funcions de coordinacié i gestio de la tasca
desenvolupada per la Fundacié a la Unitat i una gestora de recerca de

I’entitat col {abora en la investigacio de la malaltia des de la Unitat.

El fet que els professionals de la Fundacié formin part de I'equip de la
Unitat, permet integrar I'atencié hospitalaria amb I'atenciod social realitzada des
de l'entitat i, alhora, coordinar I'atencidé hospitaldria amb I'atencié a domicili

(en treball social, terdpia ocupacional i psicologia) que realitza I'entitat.

Degut a I'elevat nombre de persones afectades d'ELA que sol liciten
visitar-se a la Unitat Funcional de Bellvitge va ser necessari incorporar un
neurofisidleg de suport a I'equip d'atencid, el qual també ha estat aportant la

Fundacio al llarg de I'any 2013.
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Els diferents facultatius realitzen dins de la unitat la seva especialitat
medica. L'equip de neurologia és el primer que visita a la persona afectada i
realitza les proves necessaries per obtenir el diagnostic definitiv i la posterior
derivacié a la resta de l'equip. El seguiment continuat per part dels
professionals de la Unitat permet introduir les mesures necessaries (productes
de suport, fisioterapia domiciliaria, tos assistida, ventilacid mecadnica,
adequacié de l'alimentacio, sonda gdstrica, etc.) en el moment requerit,
conftribuint a millorar la qualitat de vida de les persones afectades, a allargar la

seva esperanca de vida i a estalviar costos a la sanitat publica.

Gracies a la Unitat, s’ha millorat I'atencié sociosanitaria a les persones
afectades d'ELA i la coordinacié entre els diferents especialistes, millorant
l'eficacia i I'eficiencia de les actuacions. Alhora, aquesta coordinacid entre la
Fundacid i I'Hospital també ha suposat la potenciacié de la investigacid de

I'ELA i de la participacid de pacients en assajos clinics

Les principals activitats desenvolupades al llarg de I'any 2013 per les
professionals de la fundacié que formen part de la Unitat es detallen a

continuaciod:

> ATENCIO EN TREBALL SOCIAL, TERAPIA OCUPACIONAL | PSICOLOGIA

Les professionals de la fundacid estan presents a les visites mediques
a I'hospital, oferint suport a I'equip medic i realitzant el seguiment de les
persones afectades, dins de la seva especialitat (treball social, terapia
ocupacional i psicologia). En relacid als casos nous, després del
diagnostic definitiu, sinforma a les persones afectades i a les seves
families dels serveis oferts des de la Fundacio, amb la finalitat d'oferir-los

suport des dels primers moments.
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> VISITES D'ATENCIO | INFORMACIO A LA FAMILIA.

La psicologa i la treballadora social de la Fundacid ofereixen suport a la
Neurologa en les visites en les que aquesta explica més ampliament el
diagnostic i el caracter critic de la malaltia (visites famela). Son visites dirigides
més especificament a la familia, perd també a la persona afectada d’ELA. Es
un moment molt complicat, que genera molta ansietat, davant d'un
diagnostic tan dur. Les professionals de la Fundacid ofereixen el suport

emocional necessari.

» COORDINACIO AMB EL RESPONSABLE DE PROGRAMACIO DE LA UFELA

Els professionals de la Fundacié esdevenen la figura de contacte de les
families per tal de fer més agils i comodes les gestions per agquestes. Es
necessari realitzar la coordinacidé amb Programacié per tal de gestionar les
possibles modificacions que s’hagin de realitzar, bé per avancar visites degut a

canvis en I'estat de salut o per altres motius.

> ATENCIO TELEFONICA 24H.

Des del moment que existeix sospita de diagnostic d'ELA i durant tot el
procés de malaltia, una professional de la Fundacid atén les 24 hores del dia
les trucades telefoniques de les persones afectades i families, actuant de filtre i
redirigint les consultes al professional corresponent si és necessari (altres
especialistes de la Unitat, metges dels CAP, PADES, etc.). En cas d'urgencia,
contacten amb I'hospital per posar en coneixement als professionals de la

Unitat d’ELA i activar els recursos necessaris.

Aquesta primera contencid realitzada per la professional de I'entitat, déna
confianca i tranquillitat a les families, suport als professionals i, en molts
casos, evita desplacaments innecessaris al servei d'urgencies. A més, suposa

una descarrega pels professionals sanitaris.
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> COORDINACIO DE L'EQUIP D'ATENCIO.

Per a una correcta atencid a les persones afectades d'ELA i families és
necessaria la coordinacié de tot l'equip, a nivell de les actuacions o
tfractament prescrit a cadascun dels malalts des de les diferents especialitats, i

també a nivell tecnic i de gestio.

Les professionals de la fundacid collaboren en aquesta coordinacio,
que es dona a diferents nivells i, a més, fransmeten les necessitats i

reivindicacions dels malalts a I'equip.

Periodicament es readlitzen reunions de coordinacié de tot I'equip

d'atencid de la Unitat, alhora, es coordina I'atencid medica amb la social.

» COORDINACIO DE L'EQUIP D'ATENCIO MULTIDISCIPLINAR A DOMICILI DE
LA FUNDACIO AMB L'ATENCIO PRESTADA DES DE LA UFELA.

Les professionals de la Fundacié que formen part de l'equip d'atencid
de la Unitat Funcional d’ELA transmeten la informacié recopilada a les visites
hospitaldries a l'equip d'atencié domiciliaria de la fundacid: treballadores
socials, terapeutes ocupacionals i psicologa, segons el cas. AixO permet
coordinar les actuacions dels diferents professionals i realitzar un seguiment
continuat, aconseguint que les persones afectades i les seves families se sentin
acompanyades en tot el procés. Cal destacar, a més, que en les visites
mediques realitzades, sempre sorgeixen necessitats que requereixen un

tractament i un seguiment més enlld del marc hospitalari.

Alhora, les professionals de la fundaci® que readlitzen I'atencié
domicilidria realitzen un seguiment continu de I'evolucié del malalt i de les
seves necessitats a cada moment. Aquesta informacié es traspassa a l'equip
sanitari de la Unitat, amb la finalitat que es pugui donar la resposta més

adequada.
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Aquesta coordinacié permet una atencié integral que contribueix
clarament a millorar el benestar bio-psico-fisic i emocional de les persones

afectades d'ELA i de les seves families.

> COORDINACIO AMB LA RESTA DE PROFESSIONALS | RECURSOS IMPLICATS
EN L'ATENCIO A LES PERSONES AFECTADES D’ELA | FAMILIES, tant de la

xarxa publica com privada.

> GRUPS DE SUPORT

Aqguest any 2013 la Fundacié ha iniciat grups de suport en parallel amb

persones afectades i familiars des de I'HUB (veure apartat grups de suport)

> SUPORT | FOMENT DE LA INVESTIGACIO DE LA MALALTIA.

A la Unitat Funcional d'ELA del HUB es combina I'atencid a les persones
afectades d'ELA amb el foment de la investigacié de I'ELA i la participacié dels

pacients en assajos clinics de nous medicaments.

La Fundacié compta amb una gestora de recerca que ofereix suport als
investigadors en la recerca de financament per la investigacié de I'ELA i
treballa per potenciar la investigacié de la malaltia. Aixi mateix, I'entitat ofereix

suport tecnic en la implementacié dels assajos clinics.

Actualment hi ha diversos projectes de recerca i assajos clinics en marxa
en els que estant col {aborant diversos professionals de I'hospital i també s’esta
treballant en coordinacié amb altres grups de recerca (Veure apartat

especific d'investigacid).
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ALTRES ACTIVITATS:

Coorganitzacié de les jornades d’'actualitzacié de I'ELA: Amb una
periodicitat bianual (les darreres van ser al 2012), I'HUB i la Fundacié
organitzen unes Jornades sobre I'ELA en la qual es tracten aspectes
relacionats amb la investigacid de la malaltia i sobre l'atencid a les
persones afectades. So6n unes jornades divulgatives dirigides a

professionals i a les persones afectades d'ELA i a les seves families.

Aquest 2013 s’ha donat suport a les jornades realitzades a Madrid,
conjuntament amb FUNDELA i I'HUB.

Formacié de professionals en relacié a la malaltia: L'ELA és encara una
malaltia poc coneguda, hi ha pocs professionals amb coneixements
especifics sobre les necessitats especifiques de les persones afectades.
Des de la Unitat s'impulsa la formacidé a professionals respecte a

I'atencid a les persones afectades d'ELA i els tractaments especialitzats.

Aula pacient: L'Aula Pacient és un espai ubicat la pdgina web de
I'Hospital de Bellvitge, obert a l'intercanvi de coneixements i experiencies
qgue permet la comunicacid metge-pacient i pacient-metge, amb

I'objectiu de millorar les condicions de salut de diversos col lectius.

Una de les aules pacient que s'han creat aguest any 2013 és la de

I'ELA:http://www.bellvitgehospital.cat/usuaris/aula_pacients/ela_present.html

Encara que la seva creacié ha estat recent i hi ha apartats en
construccio, a l'aula pacient-ELA es pot frobar informacié sobre la Unitat
Funcional d'ELA d I'HUB: equip de professionals, la Fundacié Miquel Valls,
recerques en marxa, material de les xerrades informatives realitzades,
videos i publicacions d'interes, etc. El passat 19 de juny es va realitzar la
primera xerrada informativa destinada a les complicacions respiratories i
en breu estd prevista la redlitzacid d'una xerrada sobre les

complicacions a nivell de deglucid.
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Les xerrades informatives es realitzen periodicament a la sala d'actes de
I'hospital i estan obertes als pacients, familiars, professionals i a totes les

persones que hi estiguin interessades.

La Fundacidé ofereix suport i fa difusié de les xerrades realitzades.

Adquisicié de material per a la unitat d'ELA: Des de la Fundacid, gracies
a aportacions rebudes per particulars i empreses i ajuts rebuts per part
d’entitats publiques i privades, s'ha pogut adquirir material necessari per
a l'atencid als malalts d'ELA des de la Unitat, ja que I'Hospital no
disposava de pressupost suficient per poder assumir-ne el seu cost.
Aquests materials eren imprescindibles i han contribuit a millorar I'atencid

sociosanitaria a les persones afectades d'ELA.

Per aquest any 2013, I'entitat ha rebut financament per poder adquirir
un electromiograf, 4 pulsioximetres i 2 sondes de dit que era

imprescindible incorporar a la Unitat.

Defensa dels drets dels malalts i suport a la millora en I'atencié: La
Fundacié vetlla per defensar els drets dels malalts i les seves families en
quant a I'atencid rebuda des de la Unitat Funcional d’ELA i transmet les
mancances detectades i les millores necessaries. Aixi mateix, treballa

per aconseguir el suport i financament necessari per portar-les a terme.

Suport en la millora de I'atencié prestada des de la  UFELA:

Al llarg d'aquests anys, la UFELA ha anat creixent i s’"ha anat consolidant

perd encara queden millores a implementar.

o El treball coordinat de I'equip multidisciplinar de la UFELA ha
permés optimitzar els recursos i evitar duplicitats o proves

innecessaries.

o Donat que les persones afectades d'ELA s'han visitat el mateix

dia amb tots els especialistes, s’"han estalviat desplacaments en
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ambuldncia, suposant una disminucié de costos per la sanitat

publica.

o S'han optimitzat les actuacions i els recursos, alhora que s'ha

millorat I'atencid a les persones afectades d'ELA i families.

o La coparticipacié de la Fundacié Miguel Valls en la UFELA ha
suposat també I'aportacié de recursos que han contribuit a
millorar i optimitzar el servei: Incorporacié de professionals de la
Fundacid, adquisici6 de material i financament i suport als

investigadors en la cerca de fons per la investigacié de I'ELA.

En definitiva, la coparticipacid de la Fundacié Miquel Valls de la Unitat
Funcional d’ELA del HUB ha suposat un estalvi per la sanitat publica i un

augment en la qualitat del servei ofert a les persones afectades d’ELA i families.

Aixi doncs, el projecte de la UFELA és un clar exemple de col {aboracié
pUblico-privada per treballar amb un objectiu comu, oferir un servei d’'atencié
de qualitat i adequat a les necessitats de les persones afectades d'ELA i
families, que contribueixi a millorar la seva qualitat de vida. Agquest treball

collaboratiu ha estat i és imprescindible pel desenvolupament del projecte.

Donat que I'ELA actualment no té cura, una de las principals linees
d'actuacié desenvolupades des de I'entitat va dirigida a fomentar, oferir
suport i collaborar en la investigacié de la malaltia, promovent en avancos
cientifics, la cooperacid internacional i la fransferéncia del coneixement

cientific a la practica clinica.

L'objectiu és avancar en el coneixement de la malaltia i abordar noves
possibles vies terapeutiques que permetin trobar un tractament efectiv per
I"ELA.
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La Fundacié compta amb professionals que ofereixen suport en la gestio
i cerca de financament per als projectes, aixi com suport tecnic en la

implementaciod i coordinacié d’assajos clinics.

A confinuacid es descriven les principals activitats de recerca

desenvolupades en coordinacidé amb la UFELA:

PROJECTES EN MARXA:

v' “Estudi de les alteracions transcripcionals i funcionals en motoneurones
de la medul 1a espinal en persones afectades d’ELA: Implicacié de TDP-
43 i dels miRNAs en la fisiopatologia de I'ELA”. Dirigit pel Dr. Isidre Ferrer,
Director del Institut de Neuropatologia (INP) de I'HUB.

v “Estudis de lipidomica” Dr. Manel Portero (UdLleida) en col{aboracid

amb el Dr. Isidre Ferrer i Dra. Monica Povedano.

v" “FRONT-ALS: Estudi de Deteriorament Cognitiu en I'ELA”. Dirigit per la Dra.
Monica Povedano, Coordinadora de la Unitat Funcional d'ELA. Equip
investigador format per membres de la Unitat Funcional d'ELA de I'HUB,
membres de la Unitat Funcional de Demencies de I'HUB, encapcalats
pel Dr. Ramdn René, i membres de la Unitat d’ELA de I'Hospital Doce de
Octubre de Madrid, encapcalats pel Dr. Jesus Esteban. El projecte ha
rebut un gjut de financament per part de Fundacién Mutua Madrilena i

compte amb el suport de la Fundacié Miquel Valls.

v Justament aquest i altres treballs que s'han iniciat a la UFELA aquest any
2013 van ser presentats en format poster al 24& Simposi Internacional

d'ELA celebrat a Mild el mes de desembre de 2013.

o “Freqieéncia de les alteracions cognitives en malalts d’ELA”. Turdn
J., Gascon J, René R, Rico |, Gdmez C, Andrés B, Montero J,

Povedano M.
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o “Efecte de I'atencié multidisciplinar en la supervivéncia dels
malalts d’ELA” . Paipa A, Povedano M, Turén J. Aquest estudi del
neurdleg Andrés Paipa, en el qual ha determinat que ['atencid
per un equip multidisciplinar permet millorar la supervivencia de
les persones afectades d'ELA, va ser un dels seleccionats entre els

20 millors posters presentats al simposi.

o “Caracteristiques cliniques dels pacients joves amb ELA”. Lazo

C, Povedano M, Turén G, Montero J.

ASSAJOS CLINICS EN MARXA:

“Analisis del impacte de la ventilacié no invasiva preco¢ en I'ELA: Estudi
metacéntric aleatorifzat". Promogut per Ila Dra. Eva Farrero
(Pneumologia, HUB). Assaig realitzat a 8 centres hospitalaris a I'estat

espanyol. Inici: segon trimestre 2012. Finalitzacio: prevista any 2014.

Ultim trimestre any 2013: Inici d’un assaig clinic per valorar un possible
tfractament (no podem donar detalls per motius de confidencialitat).

Investigador principal: Dra. Monica Povedano.

Alfres:

o Fases preliminars preparacid protocol d'un assaig per un possible
tractament (informacié confidencial) que s'iniciara cap al primer
trimestre de I'any 2014. Investigador principal: Dra. Monica

Povedano.

o Inici gestions per participar en un assaig en Fase -l per un

possible fractament. Inici any 2014.

BIOBANC ELA (IDIBELL):

Biobanc de mostres cedides per pacients d’ELA (serum, DNA, RNA, liquid
cefaloraquidi) per a la realitzacié d’estudis de la malaltia. Mostres a
disposicié dels investigadors que ho solficitin. Collaboracid amb

UdLleida, H. Clinic, H. Doce de Octubre, entre d’altres.
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BASE DE DADES DE PACIENTS AMB ELA:

Manteniment base de dades pacients Unitat Funcional ELA per a

posteriors estudis epidemiologics i socials.

En projecte la creacid base d'una dades de pacients d'ELA de tot

Catalunya.

SERVEI D’'INFORMACIO | ASSESSORAMENT A LES PERSONES AFECTADES
D’ELA SOBRE ELS AVANGOS EN INVESTIGACIO | ELS ASSAJOS CLINICS EN
MARXA.

Servei de Consultes: La Fundacié ha donat resposta a les consultes de
les persones afectades i les seves families sobre la investigacié de la

malaltia.
Espai especific dedicat a la investigacié a la pagina web de I'entitat.

Informacié a les persones afectades d'ELA dels assajos clinics en marxa i

dels criteris d'inclusié dels mateixos.

La Fundacidé actua d'interlocutora davant les administracions publiques

per tal de donar a coneixer la realitat de les persones afectades d’ELA i les

seves families i aconseguir millores, tant en les ajudes com en I'atencidé als

malalts.

Aixi mateix, realitza activitats encaminades a reclomar millores en

I'actuacid socio-sanitaria envers la malaltia i a evidenciar la necessitat de

realitzar estudis i d'investigar sobre la malaltia.

En totes les seves actuacions, l'entitat es coordina amb la resta de

recursos de la xarxa publica i privada que també atenen a les persones

afectades d'ELA, apropant les necessitats i inquietuds dels usuaris i facilitant la

35



Mi

UEL VALLS

comunicacio transversal entre els diferents actors que intervenen en cada cas.

Es potencia la complementarietat dels serveis i el freball horitzontal i en xarxa

amb l'objectiu de potenciar la collaboracid mutua per millorar I'atencié a les

persones afectades i a les seves families, agilitant els tframits administratius,

evitant duplicitats i I'Gs indegut dels recursos.

Aixi, la Fundacid es coordina amb:

>

>

La Unitat Funcional d’ELA de I'HUB, de la qual forma part.

Altres de la xarxa médica: equips hospitalaris d'atencié a I'ELA (Hospital
de Sant Pau, Hospital del Mar, Hospital Parc Tauli de Sabadell, Hospital
Trueta de Girona i Hospital Arnau de Vilanova de Lleida), equips medics
d'atencié a domicili (PADES), equips dels Centres d'Atencié Primaria
(CAPs).

De la xarxa publica: tfreballadores socials, psicolegs, logopedes,

fisioterapeutes, etc.

Alfres recursos de la xarxa, tant publica com privada: Unitat de
Técniques Augmentatives de Comunicacié (UTAC) del Centre per a
I’ Autonomia personal del Departament de Benestar Social i Familia de la
Generdlitat de Catalunya (SIRIUS), Serveis d'Atencid a domicili dels

ajuntaments (SAD), entre altres entitafts.

Alhora, I'entitat es troba inscrita a la Federacid d'Entitats de Persones amb
Discapacitat Fisica (ECOM), a la Asociacion Espanola de ELA (ADELA), a

I'European Rare Disease Alliance (EURORDIS) i a I'European Network for the
Cure of ALS (ENCALS) i a I'International Alliance of ALS/MND Associations.

La Fundacié Miquel Valls és una entitat privada sense dnim de lucre. A

traves del departament de recursos, es busca fonts de financament per totes

les vies possibles, amb el fi de poder dotar a I'entitat dels medis necessaris per

poder continuar desenvolupant els diferents projectes que es realitzen a

benefici de les persones afectades d’ELA i les seves families.
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Aixi, les actuacions desenvolupades des de I'entitat sén possibles gracies a:

v' Subvencions i ajuts d'entitats publiques i privades.

v' Coliaboracions d'empreses a diferents nivells (aportacions

economiques o en especies).

v' Coliaboracions a nivell particular (aportacions economiques o en

especies de les families ateses i altres particulars externs.).

v' Gestos Solidaries Sén iniciatives solidaries organitzades per particulars,
empreses i altres per recaptar fons per la Fundacié (curses o altres

activitats esportives, concerts, etc.) —-recopilades en I'apartat de difusio-.

v" Plataforma digital Teaming. Teaming és una

MI UEL VALL
iniciativa solidaria que va néixer I'any 1998 i que i >
ajuda als altres mitjancant microdonacions d'1
euro. Les persones que fan Teaming aporten 1 @

euro al mes del seu compte corrent a una causa social, en aquest cas,
al projecte de la Fundacié Miquel Valls i la seva lluita contra I'ELA. Ho

fan de forma segura, automatica, tfransparent i sense comissions.

En aquest sentit destacar la tasca de
Carglass i el seu compromis amb la lluita
contfra I'ELA. . Ens estan prestant una ajuda
molt sincera, emocional i que sorgeix d'una

manera transversal dins de la propia

empresa: els treballadors col iaboren amb un 1€ mensual a través del

teaming.

v Actes per recaptar fons, organitzats per la Fundaci®é amb Ila
collaboracié de grups musicals i artistes, d’espais de concerts, teatres,

etc. -recopilats en I'apartat de difusio -.
37



sl

UEL VALLS
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hem aconseguit repartir més de

9.500 butlletes per tot Catalunya. Els diners recaptats s’han destinat al

100% als projectes de la Fundacio.

Botiga solidaria

En motiu de donar a conéixer I'ELA a la ‘@
societat, la Fundacié Miquel Valls ha engegat 9 g

una nova iniciativa de marxandatge.

Des del mes de juliol 2013 teniu a la vostra
disposicié el marxandatge corporatiu. Hi

podeu frobar samarretes, bosses, clauers,

gorres i llibres. Es una manera de fer un “Gest per I'ELA”.

http://www.fundaciomiquelvalls.org/forms/comprafundaciomiquelvalls

Rastrosolidario.org, una altra manera d’ajudar!

Es una iniciativa que neix amb la voluntat d'ajudar a les entitats sense
anim de lucre a recaptar fons pel desenvolupament dels seus projectes
socials. Permet vendre o comprar objectes de segona ma contribuint al
reciclatge dels productes, augmentant la seva vida Util, preservant el

medi ambient i, alhora, es col labora amb una causa solidaria.

Tothom que ven un objecte a través de RastroSolidario.org pot decidir
destinar un percentatge o el 100% dels beneficis obtinguts per la venta
del producte a lI'entitat sense danim de lucre que decideixi.
hitps://www.rastrosolidario.org/segunda-mano/como-funciona-rastro-

solidario.php
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La difusié de la malaltia i de la tasca de la Fundacié és molt important

donat que I'ELA és encara una malaltia poc coneguda, amb la finalitat de

sensibilitzar a la societat i aconseguir una ciutadania compromesa i activa

respecte ales necessitats de les persones afectades.

Les principals activitats de difusid es realitzen a través de:

v

v

Pagina web especifica: www.fundaciomiquelvalls.org
Presencia a les xarxes socials: Facebook, Twitteri canal YouTube.
Publicacid internes: Butlleti i triptics informatius de I'entitat,.

Presencia en els mitjans de comunicacid (premsa, radio, televisio i
mitjans on-line) en els seus diferents formats: articles, entrevistes i

reportatges.

Campanyes de difusio i captacié de collaboradors: campanya “Fes un

gest per I'ELA".

Organitzacié i participacio en diferents actes i jornades: fires d'entitats,
jornades cientifiques, xerrades, concerts solidaris, presencia en activitats

esportives, etc.

Iniciatives solidaries. Durant I'any 2013 s’han realitzat un elevat nombre
d’iniciatives soliddries (concerts, esdeveniments esportius, edicié de

libres, etc.) — recopilades en I'apartat de difusio -.

Implicacié de personalitats publiques per aconseguir fer més visible la
problemdadtica de I'ELA, ja que amb la seva projeccid ens ajuden a fer
difusid de la malaltia i avalen I'enfitat i les seves actuacions. Per qixo,
volem agrair el suport de tots els artistes i personalitats publiques que
han col laborat en algun acte solidari i també a les que han col laborat
en I'espot televisiu anual (Pep Guardiola i Pep Plaza). Aixi mateix, volem
agrair molt especialment al Sr. Josep Guardiola, el Sr. Josep Maria
Terricabras, el Sr. Andreu Buenafuente i el Dr. Simén Schwartz que hagin

acceptat ser nomenats Membres d'Honor de la Fundacid.
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>>FES UN GEST PER L'ELA

El 2013 seguim potenciant la campanya “Fes un Gest
per I'ELA". Recordem que aquest eslogan va acompanyat
d'una senzilla imatge d'una ma que forma, amb la posicid
dels seus dits, la lletra L, amb I'objectiu de fer més visible
I'ELA i els seus afectats d’'una manera simple pero alhora

simpatica, amable i facil de recordar.

A més, fer un gest per I'ELA pot ser fer-se col1aborador de la Fundacio,
organitzar un esdeveniment solidari, fer una donacidé econdmica, fer-se
voluntari... un gest per I'ELA pot ser tot, només cal que cadascu trobi el seu,
des del més modest al més gran, ja que creiem que tots sén importants i

necessaris.

Amb aquest gest potenciem la marca Fundacidé Miquel Valls, i treballem
per fer més visible la problematica de I'ELA. En aquest sentit es molt important
poder comptar amb el suport i implicacié de personalitats publiques, ja que
amb la seva projeccié ens ajuden a fer difusid de la malaltia i avalen l'entitat i

les seves actuacions. Volem agrair a totes i tots els que aquest any s’han

adherit a la campanya cedint-nos les seves imatges fent “el gest”.

Membres del grup de musica “La vella dixieland”.

La periodista Nuria Rib6
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L'actor i humorista Pep Plaza

El jugador del FC. Barcelona Carles Puyol
amb un afectat d’ELA i el seu familiar

A continuacié destaquem algunes dels principals actuacions de difusié

readlitzades:

>> MITJANS DE COMUNICACIO

Premsa Escrita (premsa i revistes locals)

>

>

21/6/2013- LA VANGUARDIA- Medi Salut contraportada, entrevista a la
Dra. Povedano, neurdloga de la Unitat d’ELA de I'HUB.

16/09/13- Revista “ACTUALIDAD ASEGURADORA" Editada per INESE —
“sQué espera a las ONG con los cambios socioecondmicos actuales”.
Entrevista sobre la ELA, escrit per Fundacid Miquel Valls, amb motiu dels

“Premios Solidarios del Seguro 2013”

02/10/14- EL PERIODICO DE CATALUNYA- entrevista a Oscar Morata, fill
d'afectada d'ELA de Sant Sadurni d’Anoia. En aquesta enfrevista
I'Oscar explica la croada de tota la seva familia per tal d’aconseguir
que la seva mare, afectada per I'ELA, pugui fer una cosa tan
quotidiana com desplacar-se en transport public. Ara mateix no ho pot
fer ja que per la linia R4 de Rodalies, la que passa per la seva localitat,
Sant Sadurni d’Anoia, no circulen trens adaptats per viatgers en cadira
de rodes.

hitp://www.elperiodico.cat/ca/noticias/societat/oscar-morata-ara-milito-

partit-lluita-lesperanca-2709609
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25/11/2013- LA RAZON- Article sobre el projecte Dgeneracion,
d'Alejandro Galan, i concretament relacionat amb el torneig de futbol
solidari en benefici pel seu projecte. També s'entrevista a la Dra.
Povedano, neurdloga de HUB, i a Nuria Sala, treballadora social de la

Fundacio.

Premsa On Line

>

01/03/2013- DIARI EL PUNT AVUI- Article explicant la Gala Solidaria
organitzada per I'associacio TOCS, en benefici de la Fundacié Miquel
Vallsila llvita contra I'ELA.
http://www.elpuntavui.cat/ma/article/2-societat/5-societat/624182-calella-

organitza-una-gran-gala-per-llvitar-contra-lela.htmi

18/6/2013- DIARI DE TERRASSA DIGITAL- Article Egar: Jugant contra la
ELA-http://www.egar.cat/20130618/terrassa-salut-valles/jugant-contra-

lela

20/6/2013- WEB VALLROMANES- Informacié sobre la frobada de
I’ Ajuntament de Vallromanes amb la Fundacié Miquel Valls per coneixer
la tasca de I'entitat.

hitp://www.vallromanes.cat/la-vila/noticies/2013/06/21/vallromanes-rep-la-

fundacio-miquel-valls

11/09/2013- DIARI LLOBREGAT- Article sobre la Festa soliddria ‘Salta per
I'ELA’ a Begues.
hitp://www.elllobregat.com/noticia/7331/BEGUES /Festa-solidria-Salta-per-1ELA-

a-Begues.hitmi

25/10/2013- DIARI LA VANGUARDIA.COM *"Begues organiza una fiesta
para recaudar fondos para enfermos de ELA”

http://www.lavanguardia.com/local/baix-llobregat/20131025/54392398308/

begues-fiesta-enfermos-ela.himl
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4/11/2013- ARTICLE A LA VANGUARDIA.COM *“Los recortes dejan parte
de la investigacion médica en manos de pacientes y familias”

http://www.lavanguardia.com/local/baix-Llobregat/20131104/ 54392928655/

recortes-investigacion-medica-pacientes.himl

1/3/2013- RADIO PINEDA. Difusié sobre la gala soliddria que es realitza a
Calella per la lluita contra I'ELA.

http://www.radiopineda.cat/ca/front/noticies/detall/id/3592

3/4/2013- RADIO CALELLA. Entrevista a la coordinadora Esther Selles per
parlar de la collaboracié de la Fundacid amb la mitja Maraté de

Calella.

5/4/2013- RADIO CALELLA- Entfrevista al president de la Fundacié Enric

M. Valls com a ciutadd de Calella.

2/5/2013- CATALUNYA RADIO- programa La Tribu de Tatiana Sisquella.

Entrevista a Isabel Rojas, afectada d’ELA -.

17/6/2013- RADIO MUNICIPAL DE TERRASSA- Programa El Submairi.
Entrevista a Nuria Sala, treballadora social de la Fundacio, en motiu del
dia 21 de juny, dia Mundial de I'ELA.

17/6/2013- MATARO RADIO- Programa Viu la vida, dia a dia. Entrevista a
Marc Paucirerol, afectat d’ELA, i a Esther Sellés, coordinadora de la

Fundacid, amb motiu del 21 de juny.

20/6/2013- RADIO BARBERA- Programa Barberd al dia. Entrevista Esther
Sellés, coordinadora de la Fundacié, amb motiu del Torneig de Futbol

solidari de Llica de Vall que es realitza el dia 29/6/2013.

21/6/2013- RADIO CALELLA- Programa El Bon dia. Entrevista a Mariona

Riera, psicologa de la Fundacié en motiu del dia mundial de I'ELA.
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19/8/2013- RADIO CALELLA- Entrevista Esther Sellés, coordinadora de la
Fundacié, amb motiu del projecte de HONDA i la necessitat de

votacions per passar a la seglent fase per la concessié de la subvencid.

29/9/2013- RADIO BEGUES- Entrevista a Marc Paucirerol, afectat d'ELA,

amb motiu de la seva iniciativa solidaria “Salta per I'ELA”.

21/10/2013- RADIO ESTEL- Programa “El compromis ciutadd”. Entrevista a
Mariona Riera, psicologa de la Fundacio, i Marc Paucirerol, afectat

d’ELA, amb motiu de la seva iniciativa soliddria “Salta per I'ELA™.

15/10/2013- RADIO CALELLA- Entrevista a Esther Sellés, coordinadora de
la Fundacio, i Margarita Llauger, amb motiu del 1er DINAR D'AMICS DE
LA FUNDACIO MIQUEL VALLS.

18/11/2013- ANTENA CARO (ROQUETES)- Entrevista a Laura Gonzdlez,
treballadora social de la Fundacio, per parlar de I'ELA i la tasca de la
Fundacid. També hi participa com a ponents el Dr. Sales (traumatdleg)
Javi Carlig (Fisioleg), Jonathan Valls (responsable discoteca Karibu- que

parla de la iniciativa solidaria a favor de la Fundacid).

19/11/2013- CADENA SER- Entrevista a Laura Gonzdlez, treballadora
social de la Fundacio, per parlar de I'ELA i la tasca de la Fundacio.
També hi participa com a ponents Doctor de Salut Albert Gomez per

parlar d eles malalties neurodegeneratives.

29/11/2013- NOVA RADIO LLORET, entrevista a Esther Sellés,

coordinadora de la Fundacié, amb motiu de La Maratd de TV3.
3/12/2013- RADIO ESTEL. Programa “Tots som iguals”. Entrevista a Enric M.

Valls, president de la Fundacid, i José Rivas, afectat d’ELA), per parlar de

la malalfia i de I'ELA.
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12/12/2013- RADIO CANET- Entrevista Nuria Sala, treballadora social de
la Fundacié, en motiu de la Maratd TV3, per parlar de la tasca de la

Fundacio.

15/12/2013- RADIO SANT CEBRIA- Enfrevista a la Laura Gonzdlez,
treballadora social de la Fundacid, en motiu de la Maraté TV3, per

parlar de la tasca de la Fundacio.

15/12/2013- RADIO ARENYS- Enfrevista a Nuria Sala, treballadora social
de la Fundacid, en motiu de la Maratd TV3, per parlar de la tasca de la

Fundacio.

Televisio

>

8/4/2013- MI1TV- Programa Carnet Esportiu. Entrevista a Esther Selles,
coordinadora de la Fundacio, i Manel Vicente de Gesport) per parlar
de la Mitja Maraté que es va a Calella, i la collaboracié amb Ia

Fundacio Miguel Valls.

21/6/2013- INFORMATIUS VALLES VISIO. Entrevista a Esther Selles,
coordinadora de la Fundacid, amb motiu del dia mundial de I'ELA i el

Torneig de Futbol de Llica de Valls.

21/6/2013--: ANUNCI DE TELEVISIO DE LA FUNDACIO MIQUEL VALLS AMB
LA COL-LABORACIO D'EN PEP PLAZA EMES AMB EL SUPORT DE TV3.
Anunci de televisid realitzat per fer difusié de I'ELA, de la tasca de la
Fundacié i commemorar el Dia Mundial de I'ELA. A I'anunci apareix en
Pep Plaza readlitzant la dificilissima tasca de posar-se al lloc d'una
persona afectada per I'ELA. Volem donar les gracies a en Pep Plaza i a

tots els que ho van fer possible.

21/6/2013- INFORMATIUS DE TV3- Difusié sobre I'Aula Pacient que es va
realitzar el dia 19 de juny a I'HUB. Entrevista a la Dra. Povedano,
neurdloga de la UFELA, i a Jaime Osuna, afectat d'ELA.
http://www.tv3.cat/videos/4619233/TN-Vespre-21062013 Gravacio
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> 26/6/2013- Programa ELS MATINS DE TV3- L'ELA EN PRIMERA PERSONA, LA

UNITAT FUNCIONAL D’ELA DE L'HOSPITAL UNIVERSITARI DE BELLVITGE
(UFELA) | LA FUNDACIO MIQUEL VALLS. Entrevista a la Dra. Monica
Povedano (Neurofisidloga i Responsable de I'UFELA), I'Esther Sellés
(Directora general de la Fundacidé Miquel Valls), en Jaime Osuna
(persona afectada d’ELA) i la seva esposa Anna, van ser entrevistats per
parlar sobre la Unitat Funcional d’ELA de I'Hospital Universitari de
Bellvitge, I'experiencia en primera persona de lluitar contra una malaltia
tan duraq, i el paper que juga en tot aixd una entitat com la Fundacié.

hitp://www.youtube.com/watch?v=IWiHOylIPFw

> 8/11/2013- Presentacié de L'ANUNCI REALITZAT EN MOTIU DE LA
MARATO de TV3 A FAVOR DE LES MALALTIES NEURODEGENERATIVES. En
I’anunci apareix Inmaculada Gomez, una afectada d’ELA que atenem
a la Fundacio des del 2010. L'anunci va ser emes en diferents moments
durant el mes de novembre i desembre per TV3.
http://www.tv3.cat/videos/4752771/Sestrena-el-segon-espot-de-La-Marato-de-
TV3/

hitp://www.tv3.cat/marato/espot

26/11/2013- Programa ELS MATINS DE TV3. “La Importancia de cuidar als
cuidadors de malalts”. Entrevista a M® Carmen Jal, filla d'una persona
afectada d'ELA que atenem des de la Fundacié des de I'agost del
2009.

12/12/2013- TV ST. CUGAT. Enfrevista a Margarita Llauguer, del
departament de recursos i comunicacid, per fer difusid del Mercat
Solidari del TRADE CENTER.

13/12/2013- CANAL 21- Entrevista Montserrat Trullén, familiar d'una

afectada d’ELA i voluntaria de la Fundacid, per fer difusid dels actes

gue es fan a Terres de I'Ebre en motiu de la La Marato.
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15/12/2013- TV3. Connexid en directe a la placa Catalunya de Calella,
on la Fundacié Miquel Valls realitzava diferents activitats de
sensibilitzacid per la Maraté de TV3. Entrevista a Laura Gonzdlez,

tfreballadora social de la Fundacio.

>>PUBLICACIONS INTERNES

>

>

Triptic informativ de la Fundacio IR R 338 FES UN GEST

PER L'ELA

Col-labora amb la
Fundacié Miquel Valls.

Miquel Valls i diptics per a empreses =~
explicant els beneficis que comporta, e
a diferents nivells, ajudar a la

Fundacio.

FUNDACIO

MIUEL VALLS MR VALS

Butlleti informatiu “El Gest”. Aquest any s’ha continuat editant, dos cops
I'any, el butlleti informatiu de I'entitat, dirigit a families i col{aboradors

(edicioé impresa i digital en catala i castella).

s Noumbdul per a millorar Fatencié a : e
cane Ia Unitat Funcional d'ELA de Bellvitge cllae l;:m:gg::‘:g‘::s:

a
&
A

reqaresena
racbr et
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> Web. Seguim utilitzant la web de l'entitat diariament, per crear un canal
interactiu, actualitzat i de facil lectura que doni a coneixer tant la nostre
filosofia, la nostra manera de freballar, i informacié de tots els actes,
iniciatives soliddries i noticies rellevants. Comptem amb 8661 usuaris, i
aquest any hem tingut un total de 12.703 visites

www.fundaciomiquelvalls.org

> Xarxes socials, es continua potenciant el Facebook (la pagina t€é 2.130
seguidors i ha arribat fins a 225.570 usuaris), el Twitter (305 seguidors), i el
canal youtube de la Fundacidé (1.754 visionats de videos).

www.facebook.com/fundaciomiquelvalls
www.lwiltter.com/fmiquelvalls

www.youtube.com/user/FUNDMIQUELVALLS

> Memoria anual del 2012 que es pot consultar al web de la Fundacio.

>> GESTOS SOLIDARIS

Les families, amics i empreses privades ens ajuden a recaptar fons per
als projectes desenvolupats des de l'entitat a través de I'organitzacié
d'iniciatives o actes solidaris amb els que, alhora, contribueixen a donar a

coneixer la malaltia i la seva problematica a la societat en general.

Qualsevol accid, per petita que sigui, contribueix a la lluita contra I'ELA,

totes les propostes son bones per fer un Gest per I'ELA.

Les iniciatives soliddries es realitzen a nom de la persona o I'organitzacio
qgue empren la iniciativa i la Fundacid assumeix el paper d'entitat beneficidria.
Generalment, la Fundacié accepta I'Us de la seva imatge sempre i quan
aquesta es vinculi a activitats culturals, educatives o esportives. La persona o
organitzacié que la duen a terme ha d'obtenir préviament I'autoritzacié de la

Fundacio.

A continuacid us presentem alguns del GESTOS SOLIDARIS que s’han

realitzat durant aquest 2013:
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» El Xavi Bara, el 3 de febrer de
2013 va corre la Mitja Maraté
de Granollers per la seva
amiga Elena Deumal
(ofectada d’ELA) i per la lluita
contra I'ELA i, tal i com s’havia
compromes, la va acabari va

poder complir el somni del

Petit Gran Repte. El Petit Gran Repte és un exemple del que es pot

aconseguir quan et proposes un objectiu i ho dones tot per assolir-lo.

Gracies Xavi per la licd d'amor que has transmés a tots!

> Gala Solidaria organitzada pel Grup TOCS
de Santa Susanna, el 2 de marg, per donar
a coneixer la ELA. La Gala va comptar
amb la coldaboracié de I'Ajuntament de
Calella i de diferents artistes: Pep Plaza,
Marc Rodriguez, El Nino de la Hipoteca,
n'Gai n 'Gay, La Vella Dixieland, La Girasol i
el Mago Sergi Buka. Gracies a tots pel

vostre Gest per I'ELAl

Ml UEL VALLS

vinfo: facebook. compelstocs

El nifio de la hipoteca
n’'Gai n'Gai

La Vella Dixieland

La Girasol

Mag Sergi Buka
Marc Rodriguez (Polonia)
I mé sorpresed...

Pots fer la teva aportacié a la fila 0, al nomero
de compte: 2100-3422-16-2210103820
Entrades a la taquilla: 12€

‘Aforament limitat

Servei de Bar amb entrepans
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El 7 d'abril, la familia de la Lacinia Fernandez,
afectada de ELA, i ella mateixa, varen participar
a la Cursa del Corte Inglés per donar a conéixer
la malaltia als participants. Van portar amb elles
diferents cartells amb publicitat de la ELA i de la
Fundacié Miquel Valls. Gracies familia per

ajudar-nos a que la ELA sigui cada dia una mica

més conegudal

El 14 d'abril, es va celebrar la Mitja
Maraté Costa Barcelona-Maresme,
organitzada per I'empresa
Gesport, aquesta va franscorre
pels pobles de Calella, Pineda de

ar, Santa Susana i Malgrat de

Mar. Gesport va decidir realitzar
una aportacié solidaria a la Fundacié Miquel Valls per cada participant

a la prova. Gracies a Gesport i a tots els que ho van fer possiblell.

El Club Muntanyenc de Sant Cugat (CMSC) va realitzar la Marxa Infantil
de Regularitat el passat 14 d'abril de 2013. Ens van permetre posar un
estand informativ a I'arribbada de la marxa, perque aixi els 2000
participants i els seus familiars que els esperaven a I'arribada poguessin

coneixer una mica més I'ELA. Gracies CMSC!

La Seccid ciclista de Calbrils, el passat 28 d'abril va celebrar la seva
pedalada: Cabrilenca BIT 2013. Ens van permetre posar un estand
informatiu perqueé tots els participants poguessin acostar-se i coneixer la

ELA i la FMQV. Alhora varen fer una aportacié econdmica per la

S Wcabrilenca 19ape¢’maa‘*“’a B Fundaci6. Gracies per
A de mu el T _ _
" | dec‘“b"num _ ~—  adjudarnos a ftirar
. TN ABRIL 201 3mnu“°“" %

» ‘muum!”"' 5 e wscRPCIONS o MEES . endavant!
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» Com cada any, ja s'esta convertint en un

fet que la Hilda Herrero organitzi un concert
per recaptar fons pel la FMQV, doncs
aqguest any no va ser menys i va organitzar
el 3ER IN MEMORIAM ViCTOR SANS el dia 24
de maig. Gracies Hilda pel teu suport
constant i per no perdre pistonada en la

lluita contra la ELALII

UN GEST PER LA LLUITA CONTRA L'ELA
| PER RECORDAR A PEDRO PAUNERO
El passat 26 de maig, en Julio
Paunero, al creuar la liniac de meta
d'una cursa a Barcelona, va fer el
Gest per I'ELA mirant cap al cel. Ho

va fer en record del seu pare, el

3°IN MEMOKIAT
VICTOR SANS %&

24 de Mayo - de 21:30h a 00: 30h EEND S

ZACARIAS xzuvn B Vv

wwnw fundaciomiquelvalls.org

Sino puedes veniryadnasi
quieres unirte a la lucha,

senyor Pedro Paunero que recentment van perdre a causa d'aquesta

malaltia, i alhora donar suport a la lluita contra I'ELA i a la Fundacid

Miquel Valls. Moltes gracies. Estem amb vosaltres.

La Penya Apa Anem-hi, va organitzar la
Cursa Popular de Arenys de Mar, el passaf
26 de maig. Van permetre a la Fundacion
donar a conéixer la ELA a través d'un
estand informatiu i a fravés del sistema de
megafonia, a part es va poder portar a
terme la campanya Deixa el teu canvi per
recaptar fons pels projectes de la FMQV.

Gracies a tofs!
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» El passat 10 de juny, en el transcurs d’'una tarda
molt emotiva a la sala de premsa del Futbol Club
Barcelona, la plataforma Migranodearena va fer
entrega de la segona edicié dels seus premis a les
millors iniciatives solidaries. Pel seu ingeni,
innovacidé, capacitat de comunicaciod i sobretof,
pel seu esforc i solidaritat; el Jurat dels Premis

Migranodearena van decidir que, entre d’altres,

un dels guanyadors fos I'empresa Cargill, per la
iniciativa solidaria, camino de Santiago, que va realitzar I'any anterior a

favor de la Fundacio Miguel Valls.

» La familia Osuna i els seus amics van
organitzar un torneig de futbol 7 el passat
29 de juny “Fica-li un gol a la ELA”. Va ser
un dia molt emotiu dedicat al Jaime,
afectat d’ELA, el recolzament que es va

viure cap a la familia no es pot descriure

amb paraules. Tots els fons recaptats van
ser destinats a la FMQV, a banda de fer
una gran tasca de difusid per donar a
coneixer la malaltia. Familia Osuna i
amics sou magnifics, gracies a gent com

vosaltres carreguem les piles cada dia

per seguir treballant!

> L'empresa GESPORT ha confinuat
recolzant la nostra tasca, i ha pres el
compromis de fer-ho sempre que pugui,
per aqix0 va celebrar les curses
“Maresme 5K” el dia 29 de juny, 6 de

juliol i 13 de juliol a Calella, Arenys de

Mar i Santa Susanna.
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De les fres curses es va fer una aportacié d'un euro per participant a la

FMQV, a més de fer una gran difusié de la malaltia. GESPORT gracies!

> Els amics d’en Gabino
Martin continuen amb la
seva gran iniciativa: venent
la guia complerta de les
especies de papallones

ditrnes de la Peninsula

fotonatura.org m
lberica “Mariposas por la e =k maripasas

ICIIN por la vida

Vida”. Gairebé han i, S

B, 2
,38 Mariposas por la vida Gufa visual de las mariposas ibéricas diumas

esgotat tots els exemplars
pero no tenen intencid de deixar la seva lluita confra I'ELA. Sou genials!

Miles de gracies!

> En Josep Clapés, amic de la Fundacid, va celebrar el seu aniversari el
mes d’agost i va demanar als seus familiars i amics que enlloc de rebre
regals per ell volia que es fessin donatius a la FMQV. Gracies per la feva

generositat!

> El Team Calella Triathlon va realitzar la 3a Edicié de la travessa d’aigies
obertes Sant Pol - Calella el 25 d’agost i va donar els diners recollits amb
les inscripcions a la FMQV.

Gracies Team.
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» En Joan Gras, I'empresa Gesport i ¥
I'Ajuntament de Sant Cebria, van Z
organitzar el passat 15 de setembre
la cursa de BTT “La Cebrianenca”.
Van decidir aportar un euro per

participar a la lluita contra I'ELA i

s'Tha compromes a fer-ho en les

> L'Ajuntament de Calella i The Gospel Viu
Choir, van fer el concert “NOT STOP GOSPEL"
a l'envelat Principal de Calella, el 21 de
setembre, en benefici de quatre ONGs de
Calella, entre ells la FMQV. Tant I'Ajuntament
com el grup The Gospel Viu Choir sempre al

nostre costat, gracies!

» El passat 6 d'octubre, la Neus, la
Laia i I'Eli, amigues i familiar d'una

afectada d’ELA, van crear un equip

A
GARMIN.

de relleus per participar a la /4
GARMIN TRIATLO BARCELONA. Van v & S8 = Tt 52,

SKkooa

®

35

aconseguir recaptar una important

suma a fravés de Migranodearena i @

van fer podi solidari a la prova! Sou

unes campiones!
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> L'Eva Vallespi, ha tirat endavant una nova

LA MARE ESTA MALALTA

iniciativa per seguir recolzant els nostres
projectes, ha editat el llibre infantil: “La mare
esta malalta”, I'ha posat a la venta i tot el
recaptat anird destinat als projecte de la
FMQV. Moltes gracies Eva per la teva

constancial

> El centre excursionista Vilassar, organitza cada VILASSAR C
any el “Vilassar Camina”. Aquest any, 20
octubre, van decidir recollr un euro per
participant i aportar els diners recaptats a la

FMQV. Gracies caminaires!

> El Marc Paucirerol, aofectat d'ELA, i els seus st

amics van organitzar una iniciativa per donar SRUTE. BEf: CTELN

a coneéixer I'ELA i recaptar fons per la lluita EEelIE= R GRITEE
CLUB DE BEGUES 5

confra aquesta malaltia. Es va celebrar el

pOSSOT dio 26 d’OCTUbre, | |O van anomenar ACTIVITATS INFANTILS - INFLABLE » MAGIA » TALLER MAQUILLATGE

CASTELLERS » GRALLERS | GEGANTS ~ SEVILLANES (Aires de Sur)
SALTS PER L'ELA

“Salta X I'ELA”". L'éxit de la iniciativa va ser o rita s 2=

GARBES | ROSTOLLS * COR JOVE AD LIBITUM

acla porodor, i amenacen amb no pdarar OC]UII. MARIA RODRIGUEZ-REY » MARIONA CASTILLO
ROCK&RIOS BAND = VIOLET JESSOP BAND = HOT GUNS
Moltissimes gracies i saltem tots per I'ELA! LOS GERONIMO - LOS SERORES

0

SXL  micuveLvaus
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L’Ajuntament de Vallromanes, el
dia 9 de novembre va organitzar
I'acte Vallromanes contra [I'ELA.
Durant tot el dia hi va haver
diferents campionats esportius, un
monoleg i un sorteig. Ja al vespre

es va passar la pellicula “Alma” ila

Dra. Povedano, coordinadora de la
Unitat Funcional d'ELA i neurofisiologa de ['hospital Universitari de
Bellvitge, va realitzar una xerrada relacionada amb la malaltia. Moltes

gracies als habitants de Vallromanes per aquesta iniciatival.

El 10 novembre, es va realitzar La
Maraté del Montseny, a Sant
Esteve de Palautordera, és una
cursa de muntanya que
tfranscorre pel parc natural del
Montseny, i passa pels tres cims
mes emblematics, Matagalls,

Agudes i Turé de I'Home, sén 42

km i 2.700 meftres positius de
corriols, fagedes, tarteres i rius. Vam poder posar un stand per fer difusio

de la Fundacio.

El 22 de novembre els voluntaris de les FesTta soLIDARIA PER L’ELA

Terres de I'Ebre van preparar un concert

DISSABTE 23 DE NOVEMBRE A LES 22.00h

solidari a la discoteca Karibu de Roquetes

ENTRADA 5€
amb diferents grups de la zona en que els  __ awwesoon
amb consumicié minima obligatoria
beneficis van estar destinats a diferents JOVE COR FLUMINE
MOUTH BEAT DEJAVU ‘

. . . BEN ENDINS
projectes de la Fundacid. Volem agrair molt  cocopricws sz R

ALBERT MALLA VideoSliS ... . inoar o

sincerament a aquest grup de voluntaris 10 s e & 0 g

També pots col-aborar fent el teu donatiu

seva tasca, continueu aixi nois! G 61 "LA Caar

2100-3422-16-2210103820 _E_ caNaLZ,
indicant nom i cognoms i la referéncia A E!..‘ . (p
DONATIU FILA 0 - ELA Roquetes  [JATy] T

o mitiangant Ienllag Fw.»sa' [
http:/www migranodearena. orglela-terres de-+-ebre1 piiiad
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> GEST PER L'ELA DELS CLUBS CLAROR,

SOLIDARITAT | ESPORT DE NOU DE LA
MA. El 2 desembre els centres
esportius Claror van engegar una
campanya de matricula solidaria i
que en el cas del centre Claror
Maritim de Barcelona tot el que
recaptin ho destinaran a la Fundacié

Miquel Valls.

Memaria Anual -Any 2013-

porta’ns una compromesos
X ‘é - - joquina nova! Ara, matricula solidaria a 10€
N it
f- g X Cap infant fora de joc

S I B :

Fins al 20 de desembre

P— claror (j claror
som més que fitness! Inscriu-te per 10€

que destinarem a la
Fundacié Miquel Valls

A banda dels diners de les persones que es donin d’'alta també disposen

d'una guardiola per si els abonats o altres usuaris del centre hi volen

col{aborar.

Moltissimes gracies pel vostre compromis i confiancal.

Els dies 12, 13, 14 i 15 de desembre al Parc @mm | E—

Empresarial Trade Center de Sant Cugat del
Valles es va organitzar una nova iniciativa
engegada a través d'una afectada d'ELA
que atenem des de la Fundacié Miguel Valls i
una bona amiga seva, la Eugenia Ruiz. Es
tracte d'un mercat solidari en que es va oferir
a les persones aturades o emprenedores un T

espai per tal de poder vendre els productes

TRADE SOCIAL MARKET

4 COMPRA & AJUDA &

el tenen més wator

Asraciacian

£ o e
A2,/ 23 /(14 /|13

amb els quals treballen. El 10% dels productes venuts anaven a 4 entitats

socials, i una d’elles era la Fundacié Miquel Valls. Moltes gracies a tofts

els habitants de Sant Cugat per la solidaritat demostradal
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>> ACTES | JORNADES
» Aquest Sant Jordi, fes un Gest
per [I'ELA!. Aquest any hem

tornat a participar a la Diada de Col-lal

23 d'abril B Fundac
Sant Jordi. ”. El 23 d'abril, durant Af'e ;"013 93 766 59 69
A 1eS Kampiles
tot el dia, varem estar en una ‘;B\a’““f”l FUNDACIO
parada a la Rambla de Santa  Sene A M V
Santa Monica

Monica de Barcelona, a les

tipiqgues Rambles, on teniem a la venta libres amb tematiques
d'implicacié social i de coneixement sobre I'ELA i d’altres malalties, aixi
com punts de llilbre solidaris, roses de roba i paper i quadres, tot

confeccionat per families col laboradores i tfreballadors de la Fundacid. A

mes, també vam
comptar amb la

col1aboracié de
I'empresa Technoair,
experts en pintura
corporal que pintava la
cara dels infants que ho

desitjaven

» Eldia 16 de maig de 2013 la Fundacié va participar com a docent en la 8°
edicio del Master en Atencié i Cures Paliliatives ICO/UVic, conjuntament
amb la Dra. Povedano i Begona Andres (neurdloga i infermera de la Unitat
Funcional d’ELA de I'HU Bellvitge respectivament). Dins el marc de
I'assignatura “Situaciones complejas al final de la vida”, es va explicar
I'enfocament clinic i de cures que es readlitzen amb les persones que

pateixen ELA.
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> El primer cap de setmana de Juny, més de June 2013

200 cientifics, metges i alfres professionals City H;II, Sheffield

d'arreu del mén que estant treballant per
frobar un tractament per I'ELA i per millorar
la qualitat de vida de les persones
afectades per la malaltia, es van reunir a
Sheffield, on va fenir lloc la 11a Trobada
Anual de la Xarxa Europea per la cura de
I'Esclerosi Lateral Amiotrofica (ENCALS).

L'ENCALS agrupa els principals centres a nivell europeu destinats a
I'atencié de les persones afectades d'ELA i a la investigacié sobre la
malaltia. La Unitat Funcional d’ELA del Hospital Universitari de Bellvitge i la

Fundacié Miguel Valls, en formen part.

> El passat 27 de setembre al
CaixaForum de Barcelona va tenir
loc la |1 Jornada del Consell
Consultiv de  Pacients de
Catalunya. La Fundacié Miquel
Valls va ser-hi present i el seu

President, Enric M® Valls i Colom,

que és membre del mateix
Consell, va participar de la taula rodona sobre “Models i prdctiques
associatives en el sector dels pacients”.

Va ser una frobada molt productiva perquée varem poder veure que totes
les demandes de les entitats i associacions van encaminades cap allo pel
que nosaltres fa temps que estem freballant: atendre als afectats a nivell
social i emocional i posar emfasi en el moment en que el metge els
diagnostica, ja que poden quedar desemparats i és necessari un

recolzament important.

A més varem poder exposar els nostres projectes de futur, com ara el nou
espai per a la Unitat Funcional d'ELA que s'estd negociant amb I'Hospital

de Bellvitge.
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> Fira de Tardor a Pineda de Mar- del 12 al 13 d’'octubre.

11T FIRA

de TARDOR

La OrtoELA va participar a la Fira destinada al Comerg i
Artesania, amb més de 100 establiments entre

comerciants, empreses de serveis, restaurants i artesans, ,

a lavinguda Mediterrani a Pineda de Mar, i

l'avinguda Hispanitat de Poblenou.

DINAR D'AMICS DE LA
FUNDACIO MIQUEL VALLS. El
passat diumenge 20
d’octubre es va celebrar a la
Sala Polivalent de la Fdbrica
Liobet-Guri de Calella el 1r

Dinar d’Amics de la

Fundacidé Miguel Valls amb
un incontestable exit d'organitzacié i participacio. Es van superar totes les
previsions que s'havien fet.

La Fundacié feia temps que tenia ganes de redlitzar un esdeveniment
com aquest, per tal de donar les gracies a totes les persones, empreses i
entitats que fan possible, amb el seu suport, que la nostra entitat pugui
seguir endavant amb la seva lluita contra I'ELA. A més també se'ls volia
explicar, en primera persona i a través de les professionals més
experimentades de la Fundacié, com es fradueixen en serveis per les
persones afectades d'ELA i les seves families totes les indispensables

aportacions que rep I'entitat de part seva.
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Primerament fofs els assistents varen poder gaudir del dinar que va
preparar i servir de manera excellent I'Escola d'Hoteleria i Turisme de
I'Institut Bisbe Sivila de Calella. Després, un emotiu video amb testimonis
de persones ateses per la Fundacid, va ser el tfret de sortida de la part
institucional de I'acte que va ser conduida pel periodista Emili Pacheco.
També es va poder veure un audiovisual, es va fer I'entrega de diplomes
d'agraiment a tots collaboradors de la Fundacié i es van formalitzar,
mitjancant uns xecs gegants, les enfregues de les importants aportacions
recollides gracies als darrers Gestos Solidaris organifzats per iniciafiva
propia per grups de fantastiques persones amib un gran compromis.

L'acte va finalitzar amb les fotos de familia de tots els protagonistes de
I'acte fent el Gest per I'ELA per tal de simbolitzar el motiu principal pel qual
es van reunir fotes aquestes persones en aquesta memorable diada.

Des de la Fundacié Miguel Valls no podem fer més que ratificar totes

aqguestes sensacions positives i expressar que varem poder sentir la sincera

estimacio de fofts els presents!
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» El Cercle de Belles Arts de Madrid va ser
escenari, el passat 19 de novembre, de la
gala de llivrament dels 'Premis Solidaris de
I'Asseguranca 2012, organitzats per INESE,

empresa de serveis pertanyent al grup

angles  Wimington, sota el lema "El _ ‘
compromis que sosté el mén ", que expressa el valor de la solidaritat en el

mon com a solucid a la situacid de crisi actual.

> Els dies 3i 4 desembre va tenir lloc a Mila
(Italia) el 24e congrés de [I'Alianga

Internacional  d’associacions  d’ELA symp@slum
(International  Alliance of ALS/MND . :

Associations) que agrupa a entitats de més de 30 paisos d’arreu del mon
que treballen per oferir suport a les persones afectades d'ELA i lluitar
contra la malaltia, entre elles la Fundacié Miquel Valls, que és membre de
I'Alianca des de l'any 2013. Es la cita anual més important a nivell
infernacional que reuneix a investigadors, metges i altres professionals
dedicats a l'atencid a les persones afectades d'ELA.

Al voltant del simposi se celebren tota una serie de trobades i congressos

addicionals.

L'assistencia a aquest simposi internacional va ser possible gracies al
suport de GRIFOLS.

> LA MARATO DE TV3: LA GRAN FESTA DE LA SOLIDARITAT

La Maratd de TV3 d'aquest any va estar dedicada a les malalties
neurodegeneratives, entre elles a I'ELA, i per aquest motiu la Fundacié
Miguel Valls va tenir un paper important en ['assessorament de
I'esdeveniment i també una participacid molt activa durant el transcurs

de la Maratd.
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Amb motiu d'aquesta gran jornada soliddria, la nostra entitat va organitzar

i participar en diferents activitats de les quals us en volem fer cinc centims:

v El dijous 12 de desembre, a la
conferencia sobre Malalties
Neurodegeneratives que es va fer

al casal I'Amistat de Calella

(Barcelona), a cdarrec del Dr.
Fernando Espada, la Dra. Monica Povedano i la Dra. Janina Turdn (les
dues neurofisiologues de la Unitat Funcional d’Esclerosi Lateral Amiotrofica
de I'Hospital Universitari de Bellvitge). Els assistents van rebre una gran

informacidé sobre la situacid actual pel que fa aquestes greus afeccions.

v El 25 de Novembre es va redlitzar a e— i o

Les malalties neurodegeneratives

I"Auditori Josep Ila de Girona (Placa e cn cabems Cap o6 atiesn?
Pompeu Fabra, nUm. 1) una conferéncia :
sobre LESCLEROSI LATERAL AMIOTROFICA, o
que forma part del Cicle de conferéncies: ; _f‘ 7= o~
"Les Malalties Neurodegeneratives. Qué en D s
sabem? Cap on anem?' que els 5 T o
professionals del Servei de Neurologia de ‘
lInstitut Catala de la Salut i finstitut ST
d'Assistencia Sanitdria han organitzat a

1AS .

Girona, en motiu de La Maratd 2013.

Laura Gonzdlez, treballadora
social, i Mariona Rierq,
psicologa, de la Fundacié
Miguel Valls van participar

com a ponents en aquesta -

arquez Daniet

conferencia, per parlar de la

tasca de la Fundacio.

63



Memaria Anual -Any 2013-

FUNDACIO

MISDEL YLD

Lluitem

v' El mateix diumenge 15 de desembre durant tot el mati,
a la Plaga Catalunya de Calella (Barcelona), la
Fundacié Miquel Valls va idear una serie d’Activitats de
Sensibilitzacié. Dins d’'un ambient lUdic, amb accions
paralieles que buscaven divertir també als més petits
de la casa, I'objectiu era aconseguir que la poblacié en
general fos més conscient del que significa patir una
discapacitat provocada per una malaltia
neurodegenerativa. L'esdeveniment va comptar amb
una gran participaciod i la gent va poder viure per uns
petits moments que se sent quan t'has de desplacar
amb una cadira de rodes, t'has de comunicar sense

parlar, o com de dificils poden ser, de vegades,

activitats tan quotidianes com menjar o beure.

R A

v A més, diverses professionals de la nostra entitat van ser entrevistades per
diferents radios locals (Radio Calella, Radio Arenys, Radio Canet, Radio
Sant Cebrid...) i una de les nostres Treballadores Socials, la Laura Gonzdlez,
va afendre en directe a les cameres de TV3 durant el franscurs del
programa de la Maraté de TV3. També la Dra. Monica Povedano,
especialista en neurofisiologia i coordinadora de la UFELA del HU Bellvitge,
va tenir un paper molt destacat ja que va ser una de les especialistes
encarregades d'explicar als espectadors, des del platd de Televisié de

Catalunya, en que consisteix I'Esclerosi Lateral Amiofrofica.
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El balanc que fem des de la Fundacié Miquel Valls de la Maraté és molt
positiu. Les activitats en les que varem participar van tenir una gran acollida
de public i creiem que varem aconseguir que totes les persones que hi van
assistir tornessin a casa amb més coneixements i més sensibilitat envers I'ELA.
També pensem que el gran programa que va redlitzar TV3 va aconseguir fer
arribar, d'una manera molt entenedora i respectuosa, tota aquesta

informacio.

Finalment no podem fer més que congratular-nos per la xifra record de
donacions que es va recollir gracies a la infinitat d'activitats organitzades
arreu i a l'esperit solidari de tot el poble de Catalunya. Sense oblidar que
qgueda molta feina per fer, ja que el fi de la Fundacié Miquel Valls és vencer
I'ELA, de ben segur que fantdstiques jornades com aquesta ens fan estar més

a prop del nostre objectiu.

Moltes gracies pels vostres Gestos per I'ELA
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4.

Perfil dels
afectats
atesos.
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Els beneficiaris de les actuacions de la Fundacid sén les persones

afectades d'ELA i els seus familiars, en tot I'ambit territorial de Catalunya.

Les activitats d'atencidé shan dut a terme a I'drea geogrdfica de
Catalunya, pero activitats com el foment de la investigacié i la difusid de la
malaltia beneficien a les persones afectades d'ELA a nivell nacional i

infernacional.

S'estimen unes 400 persones afectades d'ELA a Catalunya, 4000 a

Espanya i 350.000 a nivell mundial, i no deixen de diagnosticar-se casos.

Els/les usudris/es atesos presenten una serie de trets caracteristics

donada la tipologia de la malaltia:

> Nivell de Dependéncia: la majoria dels casos presenten un alt nivell de
dependencia, necessiten de supervisid i assistencia en les activitats de la
vida diaria (AVD), aixi com productes de suport per millorar la seva

autonomia, confortabilitat i seguretat en la realitzacié de les AVD.

> Situacié soci-familiar: L'evolucié de la malaltia sol ser rapida i,
generalment, la familia es froba dramadticament superada per la
situacid, que viu amb molta angoixa. La malaltia implica canvis en
l'estructura i la dindmica familiar. Generalment un familiar assumeix el
paper de cuidador principal i ha de deixar de treballar, ja que la
persona afectada acaba requerint atencid les 24 hores del dia. En molts
casos presenten auto marginacié, deguda a la impossibilitat de seguir

mantenint les relacions socials anteriors.
> Socioeconomica: presenten importants necessitats econdomiques donat

que la malaltia suposa moltes despeses (cuidadors, necessitat de

productes de suport, atencid especialitzada, etc.), insostenibles per a la
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majoria de families, i les ajudes disponibles per part de les

Administracions Publiques no les cobreixen o triguen molt a cobrir-les.

A través de la recollida dels nostres indicadors podem extreure les principals
caracteristiques i dades sociodemografiques dels afectats atesos durant el

2013:

>>SEXE
Del total de 380 persones afectades d'ELA ateses, 184 eren dones (48%)

i 196 homes (52%).

Malgrat que el nombre d’homes afectats d’ELA atesos és lleugerament
superior que el de dones, la distribucid per sexes és forca semblant. Tot i cixo,

esta descrit que I'afectacio per sexes sol seguir una relacié 3:2 (home:dona).

B Homes l Dones

>>EDAT

L'ELA afecta principalment persones d'entre 40-70 anys, perd pot afectar
a persones de totes les edats (des de I'entfitat hem ates a persones d'entre els
25 i els 91 anys d'edat). En concret, al llarg de I'any 2013 hem atés a 21
persones de menys de quaranta anys, a 239 persones d'entre quaranta i

setanta anys, i a 120 persones de més de setanta anys.

BEMenysde40 MBded40a70 M Mesde70
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>>PROVINCIA DE RESIDENCIA

La distribucié segons la provincia de residencia ha estat: 309 families de
la provincia de Barcelona (81,3%), 35 families de la provincia de Tarragona
(9.2%), 22 families de la provincia de Girona (5,8%) i 14 de la provincia de Lleida
(3,7%) .

W Barcelona BTarragona W Girona MlLleida

Girona Lleida
Tarragona 5 89 %

9,2%

Les comarques on es concentren el major nombre de persones ateses
dins la provincia de Barcelona sén: Barcelonés, Baix Liobregat, Maresme, Valles

Occidental, Valles Oriental i Maresme.

l Barceloneés M Baix Llobregat l V.Occidental
B V.Oriental B Maresme @ Altres comarques
o 13%
8% 40%

6%

10%

>>HOSPITAL DE REFERENCIA

Si tenim en compte la provincia on es situa el centre hospitalari de
referéncia on es visiten les persones afectades d'ELA, del total de 380 persones
ateses, 345 han sigut ateses o s’estan atenent des d’'un centre hospitalari de la
provincia de Barcelona, suposant el 90,8% del total de persones ateses des de

la Fundacio.
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B H.Bellvitge MH.SantPau mEH.VallHebron mH.del Mar

Provincia Provincia

Tarragona Lleida
3,29 1,3%

Provincia
Girona Provincia
4,7% Barcelona
90,8%

Del total de persones ateses des de la Fundacid, 209 s'han visitat des de
I'Hospital de Bellvitge (55,0%), 39 a Hospital de Sant Pau (10,3%), 28 a H. Vall
d'Hebron (7,4%), 24 a I'H. Del Mar (6,3%). 45 a altres hospitals de la provincia de
Barcelona (11,8%) i 35 a hospitals de la resta de Catalunya (9,2%). Aixi,
I'Hospital Universitari de Bellvitge, el qual compte amb una Unitat Funcional
d’ELA de la qual la Fundacié és co-particip, és el centre on s'atenen a més

persones afectades per la malaltia de tot Catalunya.

Hospitals de la provincia de Barcelona

B H.Bellvitge MH.SantPau MH.VallHebron M H.delMar M Altres

7% 13%
(]

8%

11%
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Els indicadors de les drees d'atencidé ens permeten d'avaluar la feina
readlitzada i alhora planificar les activitats futures. Aixi les principals dades

d'aquest any 2013 son:

>>CASOS ATESOS

Al llarg d'any 2013, des de la Fundacid hem atés a un total de 380
persones afectades d'ELA i families, essent 338 amb seguiment a domicili i 42
amb seguiment telefonic (families que han preferit no rebre visites a domicili
perd han volgut comptar amb el suport de l'entitat. La majoria d'aquestes
també s'han atés de forma presencial pels professionals de I'entitat des de la
Unitat d'ELA de I'HUB). Si considerem una familia tipus de 4 membres, podem
estimar que un total de 1.520 persones s’han beneficiat de les actuacions de

I'entitat de manera directa.

Donades les caracteristiques de la malaltia, el nUmero d'altes i baixes és
variable depenent dels mesos, i inclus de les setmanes. 83 persones afectades
d’ELA han mort a causa de la malaltia al llarg del 2013, aixi dels 380 casos
atesos, a finals d’any es mantenien actius 285. Hem ates 136 casos nous (una
mitjana d’11 casos nous per mes- uns 3 per setmana)i s’han tancat 95 casos per
defuncié de I'afectat (tot i la defuncid es segueix atenent a la familia fins que

elaboren el dol).
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A continuacié es mostra el nombre de families afectades d’ELA ateses

*EXITUS

SOS TANCATS

per any des de la creacié de la Fundacio I'any 2005 fins a data d’'avui. Com es
pot observar el nombre de casos atesos no ha deixat d’augmentar perd
sembla que es comenca a estabilitzar, fet que ens indica que estem arribant
practicament al 100% de les persones afectades d'ELA de Catalunya, on
s'estima que unes 400 persones pateixen I'ELA. Es important no oblidar que
malauradament, degut a que I'ELA és encara avui dia una malaltia mortal,
amb una esperanca de vida situada entre els 2 i els 5 anys en la majoria dels
casos, cada any moren moltes persones a consequUencia de la malaltia i que

no deixen de diagnosticar-se casos nous.
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EVOLUCIO DEL TOTAL DE CASOS ATESOS ANY A ANY
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L'ELA actualment no té cura. Te una esperanca de vida situada
generalment entre els 2 i els 5 anys, i no podem oblidar que cada any moren
moltes persones a conseqUéncia de la malaltia i que no deixen de

diagnosticar-se casos nous.

>>VISITES REALITZADES PER LES TREBALLADORES SOCIALS
El 2013 les treballadores socials han realitzat 960 visites a domicili, el que
suposa una mitjana de 80 visites a domicili mensuals. A més, han mantingut un

contacte continuat amb les families via telefon i/o mail.

També han redlitzat seguiments trimestrals des de la Unitat Funcional
d’ELA (UFELA) de I'HUB, on les persones afectades d’ELA s’han visitat amb tot
I'equip multidisciplinar, incloent una treballadora social de la Fundacio. El 55%
del total de casos atesos des de la Fundacié s’han visitat també des de la
UFELA. En aquest cas, els seguiments domiciliaris i telefonics s’han coordinat

estretament amb I'atencid hospitaldria.

>>INFORMACIONS | ATENCIONS TELEFONIQUES
Durant el 2013 s'han realitzat un total de 72 atencions i informacions
telefoniques puntuals, realitzant una ajuda puntual o moral i donant resposta a
informacions relacionades amb la malaltia o aspectes relacionats amb la

investigacid. En menor mesura, s'han ates consultes de malalts d’altres
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comunitats autonomes, els quals s'han derivat a I'associacid més propera a la

seva residencia habitual, i consultes que ens arriben a nivell infernacional.

>>DERIVACIONS A L'ENTITAT DES DE RECURSOS EXTERNS | D’ALTRES.

Durant aquest any seguim observant un augment de les derivacions de
nous casos a fravés dels hospitals i neurdlegs de referencia, reflectint la tasca
realitfzada conjuntament amb els mateixos. El contacte continuat amb els
equips medics dels hospitals de referencia (Hospital de Bellvitge, Hospital de
Sant Pau, Hospital del Mar, Hospital Parc Tauli de Sabadell, Hospital Trueta de
Girona i Hospital Arnau de Vilanova de Lleida) han permés un coneixement

mutu i tfreballar per un objectiu comu.

Aixi mateix, la Unitat d'ELA a I'Hospital de Bellvitge, comptant amb Ia
presencia de professionals de la Fundacid, ha permeées la derivacié de les
persones ateses en aquest hospital als serveis de la nostra entitat des del

moment del diagnostic.

Els 136 casos nous que hem ates aquest any ens han arribat derivats a

fravés de:
M Internet M Hospitals i Metges
M Unitat d'ELA H. Bellvitge B Afectats i/o Familiars
M Altres Professionales (PADES, TO, TS..) [ Altres Associacions
a0 13% 2% 23%
10%
CASOS ATESOS

La necessitat de rebre atencid en Terapia Ocupacional i d'utilitzar
productes de suport apareix a mesura que la malaltia evoluciona. Aquesta
necessitat no apareix el mateix moment en totes les persones afectades, ja
que I'ELA evoluciona diferent en cada cas.
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Aixi, el 2013, 280 persones afectades d'ELA han rebut atencié en terapia
ocupacional a domicili, 269 amb seguiment a domicili, i 11 amb seguiment
telefonic per part dels professionals de l'entitat, dels quals a final d'any 198
seguien actius.

El 73,7 % de les persones ateses des de la Fundacio I'any 2013 han requerit
atencid des de Terapia Ocupacional per tal de millorar la seva autonomia,
confortabilitat i seguretat en la realitzacid de les activitats de la vida didria.

VISITES REALITZADES

Durant el 2013 s'han realitzat un total de 989 visites a domicili, fet que
suposa una mitja de 82,4 visites mensuals realitzades. Del total de visites, en
concret s’han realitzat:

e 111 visites de valoracié de la liar.

e 425 visites de lliurament de material i educacio sanitaria.
e 239 visites de seguiment i educacio sanitaria.

o 159 visites de recollida de material.

e 55 visites de reparacié de material.

VISITES REALITZADES TO
MW Valoracié B Entrega material/educacio sanitaria
[ Seguiment/educacio sanitaria M recollida de material

[ Reparacié de material

A més de les visites a domicili, les terapeutes ocupacionals també han
realitzat atencié des de la Unitat Funcional d’ELA de I'hospital de Bellvitge, amb
una terapeuta ocupacional integrada a I'equip d'atencié hospitaldria. Des de
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la Unitat s’han realitzat 426 seguiments de terapia ocupacional durant I'any
2013. L'atencid domiciliaria s'ha coordinat estretament amb ['atencidé a
domicili.

BANC DE PRODUCTES DE SUPORT (BPS)

Tal i com hem descrit, el programa de Terapia Ocupacional, inclou la
gestid i manteniment d'un Banc de Productes de Suport, que I'entitat posa a
disposicié de les persones afectades d'ELA, per tal que puguin disposar del

material necessari per millorar la seva autonomia i qualitat de vida.

Actualment el BPS esta format per 1287 productes de suport. Els més
sollicitats per les families han estat: Cadires de rodes manuals, electriques i
basculants; Llits arficulats amb o sense carro elevador; Coixins antiescares;
Cadires de dutxa i WC; Grues estandard amb arnés; Butaques eléctriques

bipedestadores; Cons d'elevacid i Elevadors per WC.

El material del BPS s’obté principalment a partir de donacions de families.
Aquest any 2013 s'ha incorporat al BPS 163 productes de suport provinents de

58 donacions de particulars.

A més, des de la Fundacid, grdcies a subvencions i ajuts rebuts a tal
efecte, s'adquireixen certs productes de suport especifics o d'elevat cost que
son dificils d’obtenir a través de les donacions (per exemple: material de
comunicacié alternativa i d'accés adaptat a I'ordinador). Malauradament,

aquest any 2013 no hem pogut obtenir fons per adquirir material pel BPS.

Durant I'any 2013 s'han realitzat 1475 cessions de material del banc a les

families, dels quals actualment 778 segueixen actius.

Dels 280 casos atesos per les TO's aquest any, 229 casos han utilitzat
material del Banc de Productes de Suport, per tant el 82 % de les persones
ateses des de la Fundacié ha utilitzat material del banc. El 100% de les persones

gue han necessitat productes de suport han estat ateses.

77



Memaria Anual -Any 2013-

FUNDACIO

Ml UEL VALLS

Lluitem contra |'Esclerosi Lateral Amiotrafica

5.3. AREA DE PSICOLOGIA

Des de I'Area de Psicologia el 2013 s'han atés un total de 114 casos
(suposant el 30% del total de casos atesos des de la Fundacid), dels quals 81
segueixen actius a finals d'any. Els 33 casos que durant el 2013 s’'han tancat

han estat degut a defuncié de la persona o per alta terapéutica.

Al llarg de I'any 2013 s’han realitzat 335 visites a domicili, essent
110 dirigides a la persona afectada, 104 a un o més familiars i 121 a la

persona afectada i familia conjuntament.

Donat que la psicologa de la Fundacié forma part de I'equip
d'atencidé integral de la Unitat, també ha realitzat atencié des de la

Unitat Funcional d’ELA de I'Hospital de Bellvitge.
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Del total dels 114 casos atesos:
> 66 casos han requerit un tractament psicoterapéutic amb l'objectiu de
reduir, eliminar o palfiar la simptomatologia derivada de la situacié
viscuda. S'han treballat les emocions per aprendre a reconéixer-les i
gestionar-les amb la finalitat de modificar els estats d'anim negatius.
S'han realitzat un seguiment continuat amb visites periodiques en funcid

de les necessitats de cada cas.

» 23 casos han rebut seguiment des de la UFELA de I'HUB (amb la
psicologa de la Fundacid). En cas necessari, s’han realitzat visites a

domicili.

> 14 casos han requerit seguiment telefonic. Aquest tipus de seguiment
s'aplica en el cas de persones que demanen suport perd no volen visites
a domicili, o en casos que havien estat anteriorment en seguiment

continuat i per millora terapéeutica no requereixen visita a domicili.

> 2 casos homés han necessitat un suport psicoemocional puntual, i se'ls
ha donat una serie de pautes per actuar en situacions concretes com
per exemple: com actuar quan hi ha nens petits en el nucli familiar o

que fer en cas de sobrecdrrega del cuidador d'un malalt d'ELA.

» 2 casos han estat derivats al servei privat donat que a mes de la

malaltia presentaven un altre patologia.

» 7 casos han rebut un alta temporal i han seguit en seguiment per les

treballadores socials de I'entitat.

Grups de suport dirigits a afectats d’ELA i a familiars-cuidadors.

Tal i com hem comentat, aquest any 2013 s'ha iniciat una nova
modalitat de Grups de Suport en paral el dirigits a persones afectades d’ELA i

al seu familiar/cuidador.
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S'han realitzat 2 grups de suport en parallel que s'han estructurat en 6
sessions d’ aproximadament 1 h 30 min de durada, amb una periodicitat
setmanal, i s'"han realitzat en dos espais contigus cedits a la Unitat d'ELA de
I'Hospital Universitari de Bellvitge. Les sessions es realitzaven els dilluns de 16:30 a
18h.

El grup 1 es va iniciar al mes de juny i va comptar amb la participacié de
14 familiars i 6 persones afectades d’ELA (donat que va assistir més d'un
familiar per afectat). El grup 2 es va iniciar al mes d'octubre i va estar format
per 6 familiars i 2 persones afectades per la malaltia (va assistir un familiar per
afectat i també 4 familiars que van venir sols donat que la persona afectada
no podia participar per impediment a causa de deteriorament cognitiu). Tot i
que la intencid és que afectat i cuidador puguin assistir-ni conjuntament, es
permetia que aquelles persones que volguessin assistir individualment

participessin donat que es pretenia ser una font d’'ajuda per a tothom.

La relacié de parentesc del total dels 20 familiars participants amb la

persona afectada d’ELA era: 10 parelles, 5 fills, 2 germans, 1 cunyat i 2 amics.

Les sessions van ser dinamitzades per a una Treballadora Social de la

Fundacioé (Grup familiars/cuidadors) i per a la Psicologa (Grup Afectats).

A les sessions es van tractar temes com les emocions, I'autoimatge,
patrons de pensament, com expressar-se, presa de decisions, I'autodol o el

dol. Concretament els temes treballats a les sessions van ser els seguents:

Primera sessid: presentacio

> Expectatives vers el Grup, presentacié dels participants, objectius del

grup, normes grupals.

> Impacte del diagnostic.
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Segond sessid: les emocions.

» Dinamica: el sobre de les emocions. Que representa per a mi cada

emocid i com la relaciono amb la meva vida i amb la malaltia.

Tercera sessio: Com vivim la malaltia? Autoimatge (com a afectat i com a

cuidador). Com puc demanar ajuda?

» Dindmica: quadre de potencialitats i defectes meus, i quins crec que

I'’acompanyant valora de mi.

Quarta sessid: L'atencid plena. Quins son els meus patrons de pensament

automatics. Com puc canviar-ho?

» Dinamica: observacio, descripcio i catalogacioé d'un objecte irreal (flor

de paper).

Cinguena sessio: Presa de decisions. Que necessito expressar?

» Dindmica: lectura d'un text on s’aproxima a la idea de final. Intercanvi

d’'opinions.

Sisena sessio: autodol i dol. Cloenda conjunta dels Grups.
» Dindmica: faula de la meva mort ideal.

» Dindmica conjunta amb els dos Grups: el cel dels
desigs (cada persona plasma un desig dins d'una

estrella de paper i s’enganxa en un mural que

representa un cel).

Es va valorar el nivell d'ansietat dels participants als grups a través d'una
escala visual analdgica del 0 al 10 (E.V.A.). El nivell d'ansietat de les persones
afectades era de 5 al inici de les sessions i de 4 al finalitzar, en el cas dels

familiars cuidadors, el nivell va passar de 7,5 a 4. També es va valorar la
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satisfaccid respecte a la participacié en els grups de suport, obtenint una

valoracié de 8,9 de mitjana en una escala del 1 al 10.

La valoracié general va ser molt positiva, els hi hagués agradat fer mes
sessions, ja que van considerar que gracies a la participacid en els grups

s"havia creat una xarxa de suport externa entre els participants.

Grups de Suport en el Dol:

D’altra banda, aquest any 2013 també s’han iniciat Grups de Suport en

el Dol dirigits a familiars que han perdut una persona a causa de I'ELA.

Les sessions s'han readlitzat a un espai cedit pel Collegi de
Treballadors/es Socials de Barcelona i ha comptat amb el suport de

I'’Ajuntament de Barcelona.

S'han readlitzat 2 grups. Han participat un total de 14 persones, 9
persones en el primer grup i 5 en el segon. Les persones participants han estat
la parella o els fills de persones que han patit la pérdua del familiar durant
aqguest mateix any 2013. Han estat un total de 6 sessions per grup, setmanals
(dijous) d'una hora i mitja de durada (de 17 a 18:30h), les quals han estat

dinamitzades per la psicologa de la Fundacio.

L'objectiu principal del grup ha estat oferir suport en I'elaboraciéd del
dol, treballant aspectes claus del mateix a fi de naturalitzar-lo i contribuir a la

creacio d'una xarxa de suport mutu.

Els grups s'han estructurat seguint les tasques a realitzar en el procés

d’elaboracié del dol segons Worden (1977):
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Acceptacio de la realitat de la pérdua: 2 sessions

v' Sessions psicoeducatives on s'ha parlat dels diferents mecanismes de
negacio i identificacié del que cadascu utilitza, com a preparacio

per a l'afrontament real del dolor de la pérdua.

v Es va parlar de la mort en si, dels rituals d’acomiadament i dels

primers sentiments apareguts (culpa, ira, impotencia, etc).

Elaboracidé dels propis sentiments del dol (2 sessions)

v |dentificacié de dolors corporals (autoreconeixement de tensions
fisiques), expressid i gestid6 de les emocions i completacié

d'assumptes pendents.

v Es van dur a terme vdaries dindmiques per completar el treball: les

cartes no enviades i el sobre de les emocions

Adaptacid a les noves circumstancies (1 sessio)

v' Adaptacié als nous rols familiars, al propi sentit com a persona i al
paper establert en el mén. Es completd amb dindmiques grupals:

confeccid del meu nou calendari amb activitats gratificants per mi.

Nova percepcid de la pérdua i relacié simbodlica amb la persona

perduda. Conclusié dels grups (1 sessio)
v' Viure dels records positius i dels aprenentatges extrets de la pérdua.

v Treball de dates especials (aniversaris de la mort, aniversari de la

persona, Nadal, etc) i els rituals d’homenatge que podien fer.

v' Conclusié i valoracio del funcionament del Grup.
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La valoracid general ha estat molt positiva i els participants valoren que
les sessions en grup, amb alires persones en la mateixa circumstancia, els hi ha
estat Util per una millor elaboracié del dol, acoliment de les emocions i
normalitzacié de sentiments. Des del servei de Psicologia de la Fundacid es
valora positivament la utilitat dels Grups de Dol com a estrategia d’intervencid
dins I'entitat per millorar la qualitat de vida dels familiars de les persones
afectades d’ELA.

Donat que la Fundacié es coordina en totes les seves actuacions amb
la resta de recursos i professionals externs de la xarxa publica i privada que
també atenen a les persones afectades d’ELA, aquests son els beneficiaris

indirectes del servei especialitzat que s'ofereix des de la Fundacid.

Per a cada cas atées els professionals de la Fundacié s'han coordinat
amb un minim de 3 professionals externs (Treballador/a Social dels
ajuntaments, equip PADES, equips medics dels hospitals de referencia, metge
de capcalera, psicolegs, etfc.).

L'HUB és el centre hospitalari que atén a més persones afectades d'ELA
de Catalunya. Des de I'any 2010, any d'inici de la collaboracié entre
I'Hospital de Bellvitge i la Fundacid Miquel Valls, el nombre de persones ateses

no ha deixat d’augmentar

Durant I'any 2013, 216 persones afectades d'ELA i les seves families han
estat ateses des de la Unitat Funcional d’ELA (UFELA) de I'HUB, arribant a mes

del 50% de la poblacié afectada per la malaltia. Si considerem una familia

tipus de 4 membres, podem estimar uns 864 beneficiaris directes.

A continuacio es mostra el nombre de casos atesos des la UFELA de HUB,

des dels inicis, veient un clar augment dels mateixos.
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Del total de 216 persones ateses des de la UFELA (equip format per
professionals hospitalaris i professionals de la Fundacié Miquel Valls), 209 han
rebut també atencié continuada per part de la Fundacié (191 seguiments
domiciliaris i 18 seguiments telefonics), suposant el 55% del total de families

ateses des de la Fundacié I'any 2013.

Les persones afectades d'ELA s’han visitat a la Unitat amb tots els
especialistes de I'equip el mateix dia, evitant multiples desplacaments al
centfre hospitalari, els quals suposen una fatiga afegida per les persones
afectades per la malaltia. Les visites hospitaldries s'han realitzat generalment
amb una periodicitat de 3 mesos amb tot I'equip, ja que és necessari realitzar

un seguiment continuat.

Al llarg de I'any 2013 s'han realitzat un total de 596 visites (seguiments i
primeres visites) amb tot I'equip multidisciplinar. A més s’han realitzats visites
addicionals necessdries en el moment de la incorporacié de la sonda gastrica
o de la ventilacié mecdnica no invasiva o per un canvi o empitjiorament en la

situacié del pacient.

Visites realitzades UFELA HUB

E2010 ®2011 @2012 m2013

També s'han realitzat una mitjana de 2 visites famela per mes. Les visites
famela son les visites en que la neurdloga, amb el suport de la psicologa i la
treballadora social de la Fundacid, informen i atenent els dubtes i inquietuds

de les persones afectades i/o familiars.

85



Memaria Anual -Any 2013-

FUNDACIO

MI“UEL VALLS

Lluitem ¢ erosi Lateral Amiotrofica

S'ha donat resposta a una mitjiana de 5 atencions telefoniques/dia de
les persones que es visiten a la Unitat (frucades ateses per la treballadora social
i la psicologa de l'entitat, la qual ha realitzat una primera contencid i ha

derivat la consulta al professional indicat).

5.7. AREA DE RECURSOS

Balang dels Ingressos i despeses 2013

INGRESSOS 2013

M Col.laboradors particulars

B Ajuts entitats privades

M Inciatives solidaries de families i amics de I'entitat
B Subvencions entitats publiques

M Col.laboradors empreses

= Donatius en especies

i Loteria de Nadal

i Altres actes i esdeveniments

Altres ingressos

2% 1%
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DESPESSES 2013

M Personal d'atencio

B Personal de gestio i administracio, cerca de recursos, comunicacio i
voluntariat

m Despeses per depreciacié de material del Banc de Productes de Suport

H Despeses d'investigacid

H Despeses administratives, difusid, teléfon i altres

H Despeses financeres

H Despeses de desplagaments per atencid i activitats

B Ajuts persones fisiques

7% 3% 29 2%

Memaria Anual -Any 2013-
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Col {aboradors
Aquets any 2013 hem continuat comptant amb la coliaboracié d'entitats
publiques i privades (en I'apartat d'agraiments podeu veure totes aquestes

entitafts).

També han seguit collaborant amb nosaltres les families ateses, aixi com

particulars externs i diferents empreses, tan amb aportacions monetdries com

en especies.
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é.
Enquestes de
satisfaccio.
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Aquest any 2013 hem continuat utilitzant les enquestes de satisfaccid per
coneixer el grau de satisfaccié dels afectats d'ELA atesos i les seves families. La
informacié obtfinguda ens permet realitzar una valoracié de la feina realitzada
durant I'any, i establir els objectius de I'any vinent, amb les propostes de millora

i les actuacions necessdries per cobrir les necessitats i mancances detectades.

Seguint la metodologia de I'any anterior, I'enquesta es va realitzar I'Oltim
frimestre d'any, a fraves d'una plataforma online, on els usuaris podien
respondre a fraves d'Internet i fer-nos-la arribar de manera totalment anonima.

El tractament de les dades es d'Us intern.

Es va solicitar I'opinié sobre la qualitat de I'atencié que reben des del punt
de vista professional, aixi com la qualitat humana de la mateixa, valorant: I'area de
Treball Social, de Terapia Ocupacional, Ortopedia, Psicologia, Comunicacio i
altres aspectes de cardacter general, com sén els Recursos, la Unitat d’ELA de
Bellvitge i la investigacié. Al final es deixa un apartat d’observacions per tal que els

enquestats puguin donar la seva opinid, aportar suggeriments i/o millores.

L'Engquesta es divideix en els segUents blocs:

Treball Social.

Terapia Ocupacional.

Ortopedia.

Psicologia.

Comunicacid i alfres.

Recursos

Unitat Multidisciplinar de Bellvitge (omplir només en cas de ser-ne usuari).

Nooghkowh=

Observacions
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TREBALL SOCIAL

Consideres adequat el temps transcorregut des que et vas posar en
contacte amb la Fundacié fins la primera visita de la Treballadora Social?

Respostes @ i/ © No/ © Nose/ © No ho he necessitat

Estas safisfet amb la informacid i I'assessorament rebut en relacid a la
malaltia, als tramits i ajuts,?

Respostes @ i/ © No/ © Nose/ © Noho he necessitat

Estas satisfet amb I'atencid i el suport emocional?

Respostes ® i/ No/© Nose/ © No ho he necessitat

Es accessible i propera la treballadora social per teléfon i/o e-mail?

Respostes @ i/ © No/ © Nose/ © No ho he necessitat

TERAPIA OCUPACIONAL

Consideres Util el servei de Terdpia Ocupacional, creus que se't donen
resposta ales teves necessitatse

Respostes ® i/ © No/ © Nose/” No ho he necessitat

Estas satisfet amb la informacid i I'assessorament rebut sobre els productes
de suport (cadires de rodes, rampes, llits articulats,etc.), barreres
arquitectoniques (obres, salva escales,etc.), i/o sobre les tasques de la vida
diaria i fransferéncies?

Respostes @ 5, © No/© Nose/ © No ho he necessitat

La Fundacid disposa d'un Banc de Productes de Suport que posa a
disposicié de les families per tal que puguin accedir al material ortopedic
necessari. Si has ufilitzat aquest servei el consideres Util?2

Respostes @ g/ © No/© Nose/” No ho he necessitat

Estas satisfet amb els temps d'espera de lliurament i/o recollida del material
técnic?

Respostes @ g/ © No/© Nose/” No ho he necessitat

Sabies que disposem d'una furgoneta adaptada, que es posa a disposicid
de les families que la puguin necessitare
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Respostes @ gi/@ No/ © Nose/ © No ho he necessitat

Si has utilitzat la furgoneta adaptada, valores el servei com Util i necessari?

Respostes ® i/ @ No/ © Nose/ © No ho he necessitat

ORTOPEDIA

Sabies que tenim una ortopedia?
Respostes @ i/ © No/© Nose/” Noho he necessitat
Si has adquirit material de la ortopedia estds satisfet amb el servei prestate

Respostes @ i/ © No/ © Nose
© No ho he necessitat

Saps que els ingressos de la orfopedia es reverteixen en els serveis de la
Fundacio?

Respostes ® /@ No/ © Nose/ © No ho he necessitat

PSICOLOGIA
Estas satisfet amb I'assessorament i suport psicologic rebut?e
Respostes ® i/ © No/ © Nose/ © Noho he necessitat

Creus que la psicologa ha donat resposta a les teves angoixes i
preocupacions durant el procés de la malaltia?

Respostes @ i/ © No/ © Nose/ ¢ No ho he necessitat
Saps que es realitzen Grups de suport per a afectats i familiarse

Respostes @ i/ © No/ © Nohosé/ © No ho he necessitat

COMUNICACIO | ALTRES

Creus que tens tota la informacid sobre la Fundacié que voldries tenir?

Respostes @ Si/ C No/ © No se/

Consideres Ufil i accessible la web?2

Respostes @ i/ © No/ © Nose
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Sabies que la Fundacié esta present al facebook, twitter i youtube?
Respostes @ Si/ c No/ © No se

Trobes interessant els continguts de la revista?
Respostes @ Si/ C No/ © No se

Davant les retallades socials que ens afecten, consideres que la Fundacio
ajuda a suplir certes carencies de I'administracio?

Respostes @ Si/ C No/ f" No se

RECURSOS
Et sents particip de la Fundacid i les seves activitats?
Respostes @ Si/ c No/ “ No se/

Coneixes les iniciatives solidaries que duen a terme alguns afectats i familiars
per recaptar fons i donar a coneixer la malaltia?

Respostes @ Si/ C No/ C NO se

UNITAT MULTIDISCIPLINAR D'ELA DE L'HOSPITAL DE BELLVITGE
(NOMES CONTESTAR en cas de ser usuari del servei)

Valores positiva i adequada la atencid des de la Unitate

Respostes @ i/ © No/ © Nose

Estas satisfet amb I'atencio rebuda a la Unitat per parts dels professionals de

la Fundacio (treballadora social/terapeuta ocupacional/psicologa)?

Respostes @ Si/ C No/ T Nose
Creus que la Fundacié facilita el contacte iles gestions amb I'hospital@

Respostes @ i/ © No/ © Nose
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INVESTIGACIO

Sabies que des de la Fundacio es treballa per potenciar la investigacid de
I'ELA i es busquen recursos per aquesta finalitate

Respostes @ Si/ C No/ © No se
Creus que tens prou informacié sobre la investigacié de la malaltia?

Respostes 1@ Si/ f" No/ f" No se

COL 1ABORES amb la Fundacid?

Resposta | si -

Encas |
afirmatiu,
Com
collabores?

Encas |
negatiu, Per
que?

MOLTES GRACIES

Els resultats de les enquestes es desglossen a continuacio:

Treball Social
Es valora molt positivament I'atencid de la TS, entre d'altres, per:
> Atencid personalitzada i a domicili ja que permet una atencié humana,
propera, confidencial i professional.
» Suport emocional i I'acompanyament rebut durant tot el procés de la
malaltia.
» Poden disposar d'un interlocutor expert amb qui parlar
» La informacié rebuda sobre la malaltia i la seva evolucid, aixi com
I'assessorament i el suport en els framits i gjuts d'una manera proxima i
agil.
> El contacte telefonic continuat.
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> En observacions destaguen principalment la comprensid, paciéncia,

confianca, familiaritat, proteccio, enfregai afecte.

Terapia Ocupacional i Ortopeédia

» Valoren molt positivament I'atencié personalitzada i a domicili de la
terapeuta ocupacional, ja que els ofereix eines per adaptar-se a les
necessitats que van sorgint a mesura que la malaltia avanca.

> També valoren positivament la informacid i assessorament sobre ajuts
técnics, supressid de barreres arquitectoniques, I'explicacidé del
funcionament del material (educacid sanitaria), i sobretot I'accés als
productes del BPS.

> La majoria coneixen el servei de la ortopéedia, i tenen clar que tots els
beneficis de la mateixa van destinats als serveis de la Fundacié. Tot i qixi,
una gran majoria no han adquirit el productes de suport en la mateixa,
donat que la necessitat ha estat coberta pels productes cedits pel BPS
de la entitat, ja que per motius economics o d'impossibilitat d’accedir
als ajuts no han pogut adquirir el material per si mateixos.

» En observacions el que mes valoren es el Banc de Productes que els
permet accedir al productes indispensables per sobreportar el dia a dia,

sense cap cost

Psicologia
» Les persones que han utilitzat el servei de psicologia valoren molt
positivament I'assessorament i suport rebut.
> Valoren que els ha permés donar resposta a les seves angoixes i
preocupacions, crear eines Utils per afrontar el procés de la malaltia, i

sobreportar el dia a dia.

Unitat Multidisciplinar d’ELA de I'Hospital de Bellvitge
> Els usuaris enquestats que son atesos des de la Unitat d'ELA de HUB
consideren que la presencia dels professionals de la Fundacio, els permet
ser atesos de manera mes propera, personal i eficac, obtenint una

resposta immediata davant de qualsevol problema.
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Investigacio
> SOn coneixedors de que la Fundacié treballa per potenciar la
investigacio de I'ELA.
» Els hi agradaria tenir mes informacié sobre les investigacions que van
sorgint i les ultimes novetats, ja que per la majoria es I'Unica esperanca

que tenen.

Altres aspectes
> Tots els enquestats consideren que des de la Fundacié es defensen els
seus drets davant les administracions i institucions publiques. Consideren
que la Fundacid es Util i necessaria, donat que es la Unica entitat que
atén als afectats d’ELA a Catalunya, i sense la mateixa es frobarien
desemparats.
> Consideren que des de la Fundacidé se'ls manté ben informats a través

del butlleti, la web i les xarxes socials.

Propostes de millora
> Seguir millorant la atencié des dels hospitals de referencia per agilitzar mes
els framits i gestions que es fan des de I'hospital. En quan a la Unitat d’ELA

de Bellvitge intfentar reduir les hores d’espera els dies de visita.

> La ELA encara es una malaltia molt desconeguda, es necessari més resso i

consciencia social a través del mitians de comunicacié i xarxes socials.
> Més suport de I'administracid per ajudes socials.

> Més informacid sobre totes les investigacions relacionades amb la
malaltia, i sobretot potenciar la recerca de recursos per aquesta ja que

és la principal font d'esperanca.
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Durant aquest 2013 hem seguit treballant per oferir un servei de qualitat
amb eficacia i eficiencia, oferint a les persones afectades d’ELA i les seves
families una atencié personalitzada i especialitzada, que els permeti cobrir les

seves necessitats i contribuir en la millora de la seva qualitat de vida.

Des de I'entitat, tenim clar que I'Unic objectiu que perseguim és millorar

la qualitat de vida de les persones afectades d'ELA i de les seves families.

El nostre projecte no té data de caducitat. Actualment la malaltia no té
cura, no deixen de diagnosticar-se casos nous i les necessitats que tenen les
persones afectades i les seves families sdén moltes i a molt curt plac. Per qixo,
des de la fundacid treballem per aconseguir millores mediques, tecniques i
socials per aquestes persones, i destinar tots els recursos necessaris pel

manteniment dels diferents programes que desenvolupem.

Les principals aportacions de |'entitat son:
» La Fundacié Miquel Valls ha contribuit a crear un model d'atencio integral i
especialitzada a les persones afectades d'ELA i a les seves families, que

engloba l'assistencia (medica i domicilidria), el suport social i la investigacid.

» La Fundacid Miquel Valls és I'Unica entitat que atén a les persones

afectades d'ELA i a les seves families a Catalunya.

> L'atencié domiciliaria multidisciplinar que s'ofereix des de I'entitat suposa
una clara aportacié al colectiu i contribueix a millorar la qualitat de vida

de les persones afectades per la malaltia i les seves families.

» La Unitat Funcional d'ELA de I'Hospital de Bellvitge suposa una clara millora
en l'atencié sociosanitdaria a les persones afectades per la malaltia i les
seves families, permetent que l'afectat es visiti el mateix dia amb tots els
especialistes, evitant els multiples desplacaments i millorant l'eficacia i

I'eficiencia de les actuacions.
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» En totes les seves actuacions, I'entitat es coordina amb la resta de centres
hospitalaris, recursos i professionals de la xarxa publica i privada que també
atenen a les persones afectades d'ELA i a les seves families, maximitzant
d'aguesta manera els recursos existents, potenciant la complementarietat

dels serveis i evitant duplicitats.

> La coordinacid entre l'atencid a domicili que ofereix la Fundacié amb
I'atencié des de la Unitat Funcional d’ELA i la resta de cenfres hospitalaris,
recursos i professionals, permet realitzar un seguiment continuat de
l'evolucid de la persona afectada i incorporar les mesures paliatives
necessaries en el moment adequat, contribuint a millorar el benestar bio-

psico-fisic i emocional de la persona afectada d'ELA i de les seves families.

> El Banc de Productes de Suport de la Fundacié garanteix que les persones
afectades per la malaltia puguin disposar dels productes de suport
necessaris en el moment que els requereixen. En aquest sentit, I'entitat
realitza una tasca de reutilitzacié del material i, per tant, de reaprofitament

de recursos.

» Amb la cerca de recursos per investigar I'ELA, el financament directe de
projectes d'investigacié i el recolzament en la gestid i implementacié dels
mateixos, I'entitat contribueix a potenciar la investigacid de la malaltia,
amb l'objectiu de trobar tractaments efectius per a la mateixa i canviar la

realitat actual de les persones afectades per la malaltia.

» L'entitat treballa per defensar els drets dels malalts d'ELA enfront de les
Administracions i per donar a coneéixer la malaltia i les necessitats de les

persones afectades i les seves families a la societat en general.

Gracies al suport de tots la Fundacid ha pogut seguir atenent als
afectats d'ELA i les seves families, ha continuat treballant per millorar I'atencid
sociosanitaria conjuntament amb I'equip de la Unitat Funcional d'ELA de I'HUB,
ha treballat per donar a coneixer la malaltia i les necessitats que implica, i ha

contribuit en la recerca de recursos per la investigacié de la malaltia.
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Som conscients que encara ens queda molt per fer, i molts obstacles per
sortejar, pero seguirem freballant amb forca i illusic per poder continuar
atenent a les persones afectades d'ELA i les seves families, vetllant per millorar

la seva qualitat de vida.

“Als problemes sense solucid, FUNDACI®

cal trobar-n’hi una” MI" UEL VALLS

Lluitem contra |'Esclerosi Lateral Amiotrofica
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Agraments.
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El manteniment dels serveis i projectes de la Fundacié ha estat possible
gracies al suport que rebem dels nostres collaboradors, empreses, amics i
voluntaris, i sobretot, I'estima que dia a dia ens donen els afectats i les seves
families. Tots ells amb el seu ajut han contribuit a millorar la qualitat de vida

dels aofectats d'ELA i de les seves families.

Es per qixd que tot I'equip de la Fundacid us volem fer arribar el nostre
agraiment més sincer per tot el suport que ens heu seguit donat al llarg

d'aquest any.

Hem d’agrair molt especialment el suport que estem rebent a partir de
les donacions i iniciatives soliddries organitzades per families, amics i coneguts
de I'entitat. Aixi com el suport de totes les entitats publiques i privades,
empreses i collaboradors a nivell particular que donen suport a la Fundacid,
gracies als quals I'entitat pot portar a terme les seves actuacions a benefici de
les persones afectades d'ELA i families. Tots els coldaboradors es poden
consultar a la nostra pagina web http://fundaciomiquelvalls.org/stakeholders/),
a la Memoria anual i al butlleti bianual de I'entitat (tfambé disponibles a la

pagina web: www.fundaciomiquelvalls.org).

Comptem amb vosalires per continuar sumant en

la lluita contra I'ELAI

COL'LABORA!
www.fundaciomiquelvalls.org

Seguint el cami iniciat I'any passat hem tornat a remetre una carta a

tots els col laboradors agraint la seva solidaritat.
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