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Memoria 2017

Lany 2017 ha estat un any de
grans passos, amb un gran
equip huma, unes relacions soli-
des amb els principals hospitals
que ofereixen atencié especia-
litzada en I'ELA i una ferma or-
ganitzacié interna a la Fundacié.
Gracies a aixo hem pogut conti-
nuar treballant per a donar res-
posta a aquelles persones afec-
tades i les seves families que
han decidit confiar en nosaltres
per a acompanyar-los en el seu
cami i també hem pogut millo-
rar les bases que sustenten els
projectes que ho fan possible.
Hem aconseguit una visié més
amplia del mapa actual de I'ELA
per encaminar els seglients pas-
sos, que portarem a terme de
manera prudent i garantint la
continuitat del que considerem
el sentit de la nostra feina.

Hem de destacar la importancia
del treball de la Fundacié Ban-
caria “La Caixa” i la Fundacién
Luzén, amb qui col-laborem
activament a diari. Aquest tre-
ball conjunt esta millorant les
relacions entre tots els agents
implicats en I'ELA a nivell esta-
tal, millora el coneixement de la
malaltia, la connexid dels recur-
sos existents i la qualitat de |'as-
sisténcia, pero sobretot, i gra-
cies al gran esforg fet en quan a

la inversié de recursos que han
realitzat, millora la investigacid
de la malaltia per acabar amb
ella el més aviat possible.

No puc deixar de donar les gra-
cies a aquelles persones que
amb tota la seva anima ens
ajuden cada dia: voluntaris, tre-
balladors de la nostra entitat,
professionals sanitaris i socials,
etc. Agrair-vos aquest plus que
poseu en la feina sabent que el
que fem no és una feina més,
sin6 un treball huma i sincer cap
a un col-lectiu de persones que
necessita que en cada cosa que
fem hi posem l'anima, a tots
vosaltres gracies! | per suposat,
també donar les gracies a tots
els col-laboradors, sense vosal-
tres no podriem fer res de tot
aixo, sou el puntal de totes les
nostres accions!

Tots junts farem possible I'im-
possible!

Memoria 2017
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No se’n coneix la caus

«
a i és una malalti

sense cura ni tractament que pari el

procés degeneratiu.

=

Les malalties de la motoneuro-
na (MMN) fan referencia aquells
simptomes clinics on hi ha afec-
tacié de la primera motoneu-

rona, segona motoneurona o
d'ambdues. Dins d'aquestes
I'ELA que presenta afectacio
en les dues motoneurones és la
mes freqlient.

L'ELA és una malaltia neurode-
generativa, que afecta les neu-
rones motores del cervell, tronc
encefalic i medul-la espinal, que
son les encarregades de trans-
metre |'ordre del moviment vo-
luntari del cervell als muasculs.

Provoca atrofia muscular i parali-
si progressiva de tot el cos, la
perdua de la capacitat de la
parla, la deglucié i la respiracio.
Suposant dependéncia total, i
en la majoria dels casos, la per-
sona afectada manté les seves
capacitats cognitives intactes.

No se’'n coneix la causa i és una
malaltia sense cura ni tracta-
ment que pari el procés dege-
neratiu.

L'esperanca de vida és de 2 a
5 anys després del diagnostic.
L' atencié als afectats d'ELA va
dirigida a alleugerar els simp-
tomes de la malaltia i a millorar

la seva qualitat de vida i la dels
seus familiars.

Afecta a persones d'entre 40 i
70 anys, tot i que existeixen ca-
sos de persones més joves. A
Catalunya hi ha unes 400 perso-
nes afectades.

Es una malaltia invisible social-
ment i desconeguda, moltes
vegades a nivell professional.
Provoca sensacié de solitud i
desemparament als que la pa-
teixen, exclusid social i econo-
mica. Suposa afrontar canvis
drastics en totes les arees de la
vida. Implica un fort impacte psi-
cologic que requereix un procés
de readaptacié constant.

Genera grans necessitats en
suport técnics i humans. Els
programes i serveis d'atencio
publics i privats existents, no
cobreixen les necessitats reals
dels afectats d'ELA/MMN.
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Catalunya que

qualitat de vi - |

d’ELA i altres m Itles de moton
oferir suport a les seves families.

La Fundacidé neix el 2005 a Calella (Barcelona)
com una fundacié privada i sense anim de lucre,
impulsada per I'Enric M. Valls, el pare del qual
va morir a causa de |'Esclerosi Lateral Amiotrofi-
ca i déna nom a la nostra entitat.

Som I'Gnica entitat sense anim de lucre a tot Ca-
talunya que treballa per millorar la qualitat de
vida de les persones afectades d’ELA i altres
malalties de motoneurona i oferir suport a les
seves families, i que lluita contra la malaltia pro-
movent la investigacié de la mateixa.

El nostre equip de professionals ofereix un am-
pli ventall de recursos per tal de que l'atencié
psicosocial que rep aquest col-lectiu sigui la mi-
llor possible, aixi com |'atencié medica rebuda
sigui de qualitat. Sempre amb la confianca ab-
soluta que I'ELA és vencible. Ens fonamentem
en |'atencié psicosocial i espiritual, a través de
I'atencié integral on el centre és la persona afec-
tada i les seves families.

Ala FMQYV atenem a més de 300 families a I'any.
Des de la nostre creacié hem atés a més de mil
afectats d'ELA/MMN.

La Fundacié te per objecte la promocié de tota
mena d’accions destinades a millorar la quali-
tat de vida de les persones afectades d’'ELA i
altres malalties de motoneurona, inclosa la in-
vestigacid, aixi com el suport i ajuda a les per-
sones afectades i les seves families. Aixi com la
col-laboracié puntual amb altres organitzacions
no governamentals (ONG's).

Amb aquest fi ens centrem en:

Oferir una atencié integral i especialitzada
a nivell social, psico-emocional i d'atencié
a la dependencia.

Millorar I'atencié sociosanitaria que reben
les persones afectades d'ELA/MMN i fami-
lies, oferint una atencié multidisciplinaria
adequada a les seves necessitats, a través
d'una Unitat Hospitalaria especialitzada.

Oferir suport, assessorament, informacié i
acompanyament a les families al llarg de
tot el procés d'evolucié de la malaltia, ser-
vint de punt de referencia.

Posar a la disposicié de les families un
Banc de Productes de Suport i una orto-
pedia sense anim de lucre adequat a les
necessitats de les persones afectades
d'ELA/MMN, contribuint a que puguin
disposar dels materials necessaris per mi-
llorar la seva autonomia, confortabilitat i
seguretat en les activitats de la vida diaria.

Promoure la investigacié clinica basica i
traslacional de la malaltia.

Facilitar la coordinacié i el treball transver-
sal i en xarxa dels diferents recursos publics
i privats que atenem a les persones afecta-
des d'ELA/MMN i a les seves families.

Realitzar difusié de la malaltia i les neces-
sitats dels afectats i de les seves families,
actuar d'intermediaris amb la resta de re-
cursos per tal d'aconseguir millores i oferir
alternatives a les mancances dels mateixos.

Memoria 2017
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Som un equip de professionals amb vocacié de millorar la nostra societat,
que neix de la voluntat i experiéncia d'un familiar d'afectat d'ELA, amb
I'objectiu de millorar la qualitat de vida dels afectats d’'ELA/MMN i els seus
familiars, i lluitar perque I'ELA sigui curable.

Per millorar la qualitat de vida dels afectats d'ELA/MMN i les seves families
creiem necessaria |'atencié integral, amb una visié humana i personalitzada
dels aspectes psicosocials, médics i sanitaris. Es per aquest motiu que creiem
imprescindible I'atencié al domicili i a les unitats funcionals d’ELA, sense
deixar mai de costat la sensibilitzacié de la societat i els estaments publics,
aixi com el suport a la investigacioé per a fer possible la cura de la malaltia.

Generositat i altruisme: Voluntat d'ajudar als afectats d'ELA/MMN i els
seus familiars sense esperar res a canvi.

Confianca: La confianca és una condicié basica de les relacions de la Fun-
dacid, amb els afectats i les families ateses, i ser-ne mereixedors, en tot
moment, ha de guiar la nostra norma de conducta.

Responsabilitat i compromis: Portar a terme els actes necessaris, dins les possi-
bilitats, per aconseguir els objectius establerts segons els objectius fundacionals.

Inconformisme i llibertat: Voluntat d'actuar per millorar la societat davant
la problematica que ens ocupa. Buscar solucions junts amb els organismes
pertinents a les mancances existents dins els serveis que I'administracié
ofereix per a cobrir les necessitats dels afectats d’'ELA/MMN.

Transparéncia: Els resultats obtinguts i els mitjans emprats per la Fundacié
han de ser clars pels usuaris i per la societat en general. Es garantira la trans-
paréncia de |'activitat i el dret dels ciutadans a la informacié i la documenta-

Generositat. Altruisme. Confianca.
Responsa bilitat. Comproml’s. Inconformisme. ci6 publica, alhora que s’estableix els principis de bon govern d'acord amb

els quals han d'actuar els alts carrecs i personal de I'administracio.

Llibertat. Transparéncia.

Memoria 2017 13




La Fundacié compta amb un
equip de professionals especia-
litzats en l'atenci6 a les perso-
nes afectades d’ELA/MMN i en
les necessitats que es deriven
de la malaltia, que amb el seu
esfor¢ i dedicacié han permeés
seguir garantint la continuitat
del projecte, oferint una atencié
de qualitat.

Totes les arees d'atencié i de-
partaments es troben relacio-
nats entre si. Es realitzen di-
ferents espais de coordinacié
interna i de supervisié6 de ca-
sos (coordinacié de casos set-
manalment amb els tres perfils
professionals i la directora assis-
tencial / reunions mensuals de
la direccié amb cada departa-
ment / coordinacié trimestral de
seguiment dels casos de cada
professional amb la directora
assistencial / reunions bianuals
de planificacié amb tot I'equip).

També es realitzen diferents
espais de coordinacié externa
amb la resta de centres hospi-
talaris, professionals i recursos
de la xarxa publica i privada
(PADES, CAPs, hospitals, treba-
lladors socials, fisioterapeutes,
altres entitats, etc.). Es potencia
la complementarietat dels ser-
veis i el treball horitzontal i en

xarxa, per millorar |'atencié a les
persones afectades i a les seves
families, agilitzant els tramits
administratius, evitant duplici-
tats i I'Us indegut dels recursos.

L'equip de professionals realitza
docencia i formacié continuada
(cursos, congressos, ponencies,
etc.), que permeten l'actualitza-
ci6 dels seus coneixements i el
desenvolupament de les seves
competencies professionals, fa-
cilitant la promocié interna i aju-
dant-los a aconseguir una millor
preparacié personal. Durant
I'any 2017 I'equip han realitzat
18 activitats de docéncia i 29
formacions.

Memoria 2017
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La Fundacié Catalana d’"ELA Miquel Valls ha contribuit a la creacié d’un model propi d'atencio a través de
I'atencié de professionals especialitzats, coordinant |'atencié médica hospitalaria amb I'atencié psicoso-
cial al propi domicili i oferint una atenci6 integral i continuada.

Les principals activitats desenvolupades han estat:

Tenim un modeI/T;/ropl d'atencié’a travé V/
de I'atencié de professionals espeaalltzats, |
coordinant I'atencié meédica-hespitalaria amb
I"atencié psicosocial al propi-domicili i oferint
una atencio integral i continuada.

Memoria 2017 17




LINIES D’ACTUACIO |
ACTIVITATS

ATENCIO A LES PERSONES AFECTADES | LES

SEVES FAMILIES

6.1.1. ATENCIO DOMICILIARIA MULTIDISCIPLINAR

L'atencié domiciliaria multidisciplinar a tota Cata-
lunya a les persones afectades i els seus familiars,
és realitzada per professionals en treball social,
psicologia i terapia ocupacional (incloent la gestié
i manteniment d'un Banc de productes de suport i
d'un servei d'ortopedia sense anim de lucre).

La Fundacid, tenint en compte que cada persona i
cada familia és diferent, ofereix una atencié perso-
nalitzada al domicili a cada cas, atenent les neces-
sitats reals i concretes. Conéixer a la persona en el
seu entorn ens permet involucrar-nos i entendre
el seu dia a dia, oferir-los una calidesa, i familia-
ritat, per nosaltres indispensable en el procés de
recolcament.

p

LINIES D’ACTUACIO |
ACTIVITATS
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ATENCIO EN TREBALL SOCIAL

TREBALL

SOCIAL

L'Atencié Domiciliaria en Tre-
ball Social té per objectiu acon-
seguir ser un punt de suport i
referencia per I'afectat i la seva
familia, informant-los sobre la
malaltia, donant suport emocio-
nal continuat, assessorament de
manera personalitzada en la tra-
mitacié d'ajudes, serveis i altres
gestions (pensid, grau de dis-
minucio, llei de dependencia,
fisioterépia, etc.), i acompan-
yant-los durant tota l'evolucié
de la malaltia.

Les treballadores socials sén les
primeres que visiten la familia,
una vegada aquesta ha con-
tactat amb la Fundacié. Es rea-

litza 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) i les es-
tratégies d'intervencid. Si la si-
tuacié ho requereix es deriva
a altres professionals, publics,
privats o propis de la Fundacio
(terapeuta ocupacional, psi-
coleg, logopeda, treballadors
socials del municipi, metges,
etc.), i es realitza una coordina-
cié continuada tant amb aquest
professionals com amb els dife-
rents serveis que a mesura que
avanga la malaltia pugui tenir
contacte amb la familia (SSSS,

Visita a domicili
Pla de treball
Seguiment telefonic periodic

Seguiment amb visites a
domicili periodiques

PADES, CAP...)

L'atencié es manté al llarg de
tot el procés d'evolucié de la
malaltia, fins que la familia ho
requereixi. La Treballadora So-
cial realitza un seguiment conti-
nuat, també un cop l'afectat ja
ha mort, amb visites i seguiments
telefonics periodics. A més les fa-
milies disposen del telefon mobil
de les professionals per poder
contactar davant qualsevol even-
tualitat les 24 hores del dia.

Durant l'any 2017 les Treballa-
dores Socials han realitzat 505
visites a domicili als afectats i
familiars atesos.
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LINIES D'ACTUACIO |

ACTIVITATS

LINIES D'ACTUACIO |
ACTIVITATS

ATENCIO EN TERAPIA OCUPACIONAL

ORTOPEDIA

Assessorament

Transport de material

TERAPIA
OCUPACIONAL

BANC
PRODUCTES
SUPORT

Gestid
(neteja, reparacio i registre)

Manteniment

Trasllats
(lliurament, recollida i donacions)

Primera visita a domicili
(valoracid i assessorament)

Visites de seguiment i
reeducacié sanitaria

20  FM@V . Memoria 2017

L'Atencié Domiciliaria en Tera-
pia Ocupacional esta destinada
a atendre als afectats que degut
a la malaltia presenten depen-
déncia i dificultats en la realitza-
cié de les Activitats de la Vida
Diaria (AVD).

L'objectiu principal és potenciar
I'autonomia de les persones
afectades informant i assesso-
rant sobre els productes tecnics
de suport necessaris i el seu
corresponent maneig (cadires
de rodes electriques, grues de
transferéncia, material de co-
municacié alternativa, etc.); la
supressié de barreres arquitec-
toniques i I'adaptacié de I'ha-
bitatge; realitzant la reeducacio
en les activitats de la vida diaria;
orientant en les transferéncies
i assessorant en els sistemes
d'accés adaptat a I'ordinador i
de comunicacié alternativa.

La Fundacié també posa a dis-
posicié dels afectats el Banc de
Productes de Suport (BPS) i el
Servei d'Ortopedia ELA sense
anim de lucre.

Ambdos serveis busquen donar

resposta a la gran necessitat
que tenen les persones afecta-
des d’'ELA/MMN d'utilitzar ma-
terials de suport que les ajudin
a millorar la seva qualitat de
vida, el seu confort i la segure-
tat necessaria per desenvolupar
les activitats del dia a dia.

Algunes families tenen dificultats
a I'nora d'accedir als productes
de suport perque no disposen
de recursos economics suficients
i/o per les dificultats d'aconse-
guir les ajudes de les administra-
cions (PAQO, PUA, etc.). El Banc
de Productes de Suport pretén
donar resposta a aquestes ne-
cessitats i contribuir que totes les
persones afectades d'ELA/MMN
puguin disposar dels productes
de suport que necessiten, amb
préevia valoracié del terapeuta
ocupacional.

En la seva majoria, els productes
de suport del banc provenen de
donacions de material de parti-
culars, pero alguns més especi-
fics o d'elevat cost, sén adquirits
gracies a subvencions i ajudes.
Actualment el BPS disposa de
més de 1500 productes: cadires

de rodes electriques, cadires
de rodes manuals, llits eléctrics,
cadires giratories de banyera,
elevadors WC, grues de trans-
ferencies, butaques eléctriques,
elevadores, caminadors, mate-
rial de comunicacié, etc.

L'Ortopédia ELA és una ortope-
dia sense anim de lucre, on la
filosofia i els valors de la nostra
Fundacié es mantenen intactes
i a la vegada els beneficis obtin-
guts reverteixen integrament en
el funcionament de la Fundacié.
L'Ortopédia esta adherida al
Servei Catala de la Salut

Com la resta dels serveis que
ofereix la Fundacié, el material
del banc i de I'ortopedia es lliura
i es recull al domicili de I'afectat.

Durant I'any 2017 les Terapeu-
tes Ocupacionals han realitzat
566 visites a domicili als afectats
i familiars atesos.
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LINIES D'ACTUACIO |
ACTIVITATS

LINIES D'ACTUACIO |
ACTIVITATS

ATENCIO EN PSICOLOGIA

PERFILS DELS AFECTATS ATESOS PER LA FUNDACIO A DOMICILI AL 2017

ATENCIO

PSICOLOGICA

L'Atencié Domiciliaria en psi-
cologia es centra en el suport
emocional i terapéutic durant
les diferents fases de la malaltia
i 'assessorament en la presa de
les decisions vitals. Contribueix
a millorar la gestié dels diferents
estats emocionals, maximitzant
els recursos personals interns i
externs, per tal de potenciar la
percepcié de control i la resolu-
cid dels obstacles derivats de la
malaltia.

La Fundacié Miquel Valls forma
part del Programa d'Atencié
integral a persones amb malal-
ties avancades de |'Obra Social
“la Caixa” esdevenint un Equip

Pla de treball

i atencié al dol

d’Atencié  Psico-social (EAPS
FMQV) especialitzat en I'ELA per
a tot el territori de Catalunya. El
programa pretén complemen-
tar I'atencid sanitdria en cures
pal-liatives aportant professio-
nals que ofereixin intervencié
psicosocial i espiritual per acon-
seguir una atencié integral. Es
pretén generar evidencia cien-
tifica per demostrar que l'aten-
ci6 integral al final de la vida
és necessaria, i aixi demanar a
I'administracié que es faci carrec
d'aquesta.

7‘ Obra Social "la Caixa”

Visita a domicili - valoracié

Atencié integral domiciliaria i hospitalaria,

Seguiment a domicili i telefonic continuat

Atencié a professionals d'equips receptors

La atencié va dirigida a perso-
nes en procés final de vida i els
seus familiars, a persones que
ja han perdut algun esser esti-
mat i estan en procés de dol, i
a tots aquells professionals que
atenen a aquests. Les psicolo-
gues de I'EAPS FMQV atenen a
domicili, a I'hospital o centre de
referencia als afectats d’'ELA i als
seus familiars, aixi com als pro-
fessionals dels equips receptors-
ER- (equips sociosanitaris que
atenen a persones en procés de
final de vida).

Durant 'any 2017 les psicologues
han realitzat 1698 visites a domi-
cili als afectats i familiars atesos.

22 | FMQV
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SEXE

309

afectats
d’ELA / MMN .

atesos a
domicili
Els beneficiaris de les actuacions de la

Fundacié sén les persones afectades
d'ELA/MMN i els seus familiars en tot
I'ambit territorial de Catalunya.

PROVINCIA DE RESIDENCIA
LLEIDA
GIRONA
BARCELONA
TARRAGONA
I 9%

HOSPITAL DE REFERENCIA

90,7%

5,5%
I
BARCELONA  GIRONA TARRAGONA LLEIDA

EDAT
[ <
49,5%

<40 anys 40-70 anys >65 anys

COMARQUES DE LA PROVINCIA DE BARCELONA

ALTRES COMARQUES
M 6,9%

VALLES ORIENTAL

MARESME

/ VALLES OCCIDENTAL

H 13,3%

) BARCELONES
% I 43,4%

BAIX LLOBREGAT

I 17.4%

HOSPITAL DE REFERENCIA DE LA PROVINCIA DE BARCELONA

H. DE SANT PAU
16,1%
H.U. DE BELLVITGE H.U. VALL D'HEBRON

58,6%
H. DEL MAR

ALTRES
11.8%
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LINIES

D'ACTUACIO |

ACTIVITATS

LINIES D'ACTUACIO |
ACTIVITATS

L'ATENCIO ALS AFECTATS D’ELA/MMN EN XIFRES

ATENCIO
TELEFONICA

UNITATS D’ELA
63,0%

ATENCIO
A DOMICILI

278

A partir del mes d’octubre s’incorpora al equip una CASOS ATESOS
nova Treballadora Social (es passa d'un equip de 3
a 4 professionals). Aixd ens ha permés baixar la
temporalitat de les visites a domicili de 4 a 3

DELS 309 CASOS ATESOS A DOMICILI

TANCATS
104
36 1 ATENCIO ACTIUS EXITUS
CASOS A DOMICILI 205
ATESOS I
EN TOTAL 3 0 9 CASOS NOUS

HOSPITALS | METGES

18,5%

ALTRES PROFESSIONALS (PADES, TO, TS..) | ELS 81 CASOS NOUS
n VENEN DERIVATS DE

INTERNET/WEB

AFECTATS 1/O FAMILIARS

3,7%

v

CASOS ATESOS SEGONS PROFESSIONALS D'ATENCIO

ATESOS PER LES PSICOLOGUES |
L'EQUIP MULTIDISCIPLINARI FMQV

157

ATESOS NOMES PER LES PSICOLOGUES
(PROGRAMA EAPS-FMQV)

330 188

CASOS ATESOS CASOS ATESOS

TeLEFONCA TS PSICO
238

Les 4 professionals que conformen el departa-
ment de Psicologia de |'entitat realitzen les
visites a domicili cada mes.

TO

mesos a |'acabar I'any.

Les 3 terapeutes ocupacionals realitzen les visites a domicili als afectats i a les seves families segons
les necessitats i les demandes d'aquest, tot i aixi no passa més de 3 mesos entre les visites.

BANC DE PRODUCTES

220

AFECTATS ATESOS 9 2%
HAN REBUT DE LES PERSONES
MATERIAL DEL ATESES DES DE TO

BPS

912 99

CESSIONS DONACIONS A
DE MATERIAL ALTRES ENTITATS
A SENSE ANIM
FAMILIES DE LUCRE

209

PRODUCTES
REBUTS PER
DONACIO

STOCK ANUAL

1527

PRODUCTES
DE SUPORT
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L'atencié a I'ELA/MMN requereix un equip multi-
disciplinari que doni resposta a les diferents pro-
blematiques que provoca la malaltia.

A Catalunya hi ha diferents centres hospitalaris
que atenen la malaltia i que ho fan dins les Unitats
Multidisciplinaries d'ELA, on les persones afecta-
des son ateses per un equip multidisciplinar es-
pecialitzat en la malaltia (neuroleg, pneumoleg,
metge rehabilitador, fisioterapeuta, dietista, in-
fermeria,etc.) el mateix dia amb una periodicitat
de 3-4 mesos, realitzant un seguiment continuat,
evitant els desplagaments multiples i les esperes
incOmodes.

L'objectiu d’aquestes unitats és oferir una atencié
integral i de qualitat, sostenible i eficient, coordi-
nant els diferents professionals implicats en |'aten-
ci6 de les persones afectades d’ELA/MMN.

La Fundacié Miquel Valls aporta I'atencio psico-so-
cial i en terapia ocupacional a les diferents Unitats
coordinant |'atencié hospitalaria amb I'atencié so-
cial a domicili realitzada des de |'entitat, i fomen-
tant la recerca cientifica en aquests centres. Ac-
tualment els professionals de la Fundacié (TS, TO
i psicologa) formen part de I'equip de la UFMMN
(Unitat Funcional de la Motoneurona) de |'Hospital
Universitari de Bellvitge i de la Unitat de I'Hospital
Parc de Salut Mar, també a la Unitat de I'Hospital
de la Santa Creu i Sant Pau s'integra la psicologa
com a professional de I'EAPS.
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Els professionals de la Fundacié aporten:

El suport a I'equip médic en I'atencié a
les persones afectades en les diferents
visites que realitzen a I'hospital, apor-
tant la vessant psicosocial i espiritual.

El suport emocional als afectats i als
seus familiars, en el dificil moment del
diagnostic i en el seu posterior segui-
ment.

La informacié als afectats recent diag-
nosticats sobre la tasca que desenvolu-
pem des de la Fundacié i els serveis que
oferim.

L'enllag entre els afectats i els diferents
especialistes, transmetent la informacié
que es deriva de I'atencié a domicili a
I'equip medic.

La comunicacié de les necessitats gene-
rals dels afectats pel que fa a |'atencid
meédica rebuda.

H.U. DE BELLVITGE

H. DE SANT PAU

H. DEL MAR

H.U. DE BELLVITGE
(TS, TO, PSICO)

H. DE SANT PAU
(PSICO)

H. DEL MAR
(TS, TO, PSICO)
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Actualment, I'ELA no té cura i encara no se’'n coneix
la causa. Entre el 5-10% dels casos tenen un origen
hereditari (ELA familiar) pero la majoria de casos apa-
reixen de forma esporadica i es creu que hi interve-
nen tant factors endogens (genétics i metabolics) com
exogens (@mbientals i relacionats amb I'estil de vida).

L'dnic tractament farmacologic especific per a la
malaltia és el Riluzol, un farmac encaminat a allar-
gar I'evolucié de la malaltia. El diagnostic es dificil,
ja que depén del grau de sospita diagnostica del
professional i es diagnostica en base a criteris cli-
nics de certesa, fet que suposa que en alguns ca-
sos es pot allargar molt en el temps, fet que causa
una angoixa afegida a les families.

Davant d'aquesta situacié es treballa per eviden-
ciarla necessitat de realitzar estudis i investigacions
sobre la malaltia, perque és I'Unica esperanca de
que en un futur I'ELA arribi a ser una malaltia amb
una cura o un tractament eficac.

Des de la Fundacié Miquel Valls es porten a terme
investigacions psico-socials i en terapia ocupacio-
nal. Aixi mateix, es col-labora, fomenta i es déna
suport a la investigacio traslacional (investigacio cli-
nica i basica) de la malaltia ja sigui nacional o inter-
nacional, creant sinergies entre els diferents equips
que treballen amb aquest tipus d'investigacio i les
diverses fonts de finangament que puguin sorgir.

Per esta sempre actualitzats, els professionals de
la Fundacié Miquel Valls assisteixen a diferents
Congressos i Jornades nacionals i internacionals,
relacionats amb I'ELA i els seus tractaments, per
poder tenir tota la informacié possible sobre
aquests temes del qual hi ha constants novetats.
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Les psicologues de la Fundacio han continuat amb
el projecte d'investigacié psico-social relacionat
amb el Document de Voluntats Anticipades (DVA):
“El treball del DVA amb persones diagnosticades
d'ELA/MMN des de I'atencié psicosocial”, que es
va iniciar al 2016. Aqui podeu veure el poster que
es va presentar al darrer congrés de I'ENCALS (Eu-
ropean Network to Cure ALS).

A més des de la Fundacié Miquel Valls es conti-
nua:

Donant suport i col-laborant en la inves-
tigacié que es realitza des dels diferents
hospitals de referéncia.

Vehiculant donatius als centres d'inves-
tigacio de referencia.

Realitzant difusi6 de la donacié de
teixits per la investigacié a través de la
treballadora social i de la psicologa de
referencia.

Presencia a congressos i jornades:

Jornadas de la "3 r] r’ |

Sociedad Espariola ﬁ- LA 1Al
de Cuidados Paliativos R Gieas Thieas

Living wills for Amyotrophic Lateral Sclerosis’ disease patients: a
psychological and integral health care perspective.

NoemiMoralest2, Anna Camps®?, Laura Baget®Z, Sandra Blavit2.
Department of Psychology, Miquel Valls ALS Catalan Foundation, Calella (Barcelona)?, EAPS-Obra Secial "la Caixa” 2.

Background:

Patients suffering from Amyotrophic Llateral Sclerosis (ALS)
eventually lose their ability to communicate their treatment
preferences in advanced stages of the disease. A living will
empowers ALS patients to specify their choices concerning life-
sustaining treatment beforehand. From the Department of
Psychology of the Miquel Valls Foundation we provide emotional
support to patients and their families in making decisions, helping to
manage the different emotional states in order to maximize persoral
resourcesand to enhance the perception of control and resolution of
obstacles arising from the disease.

Objectives:
To describe and assess treatment preferences, sociodemographic
and clinical variables and emotional state pre and post of living wills
from ALS patients.

Method:

Descriptive and comparative cross-sec

Results:

There seems to be an homogeneous distribution of gender that
decides to specify their living wills: there were 109 and 10<. 80% of
them were married and average age was 61.4 years old. Most part
of the patients had invasive measurements and bulbar palsy when
they were writing living wills. More than 50% rejected artificial
feeding and 90% rejected invasive ventilation. None of them were in
favour of body donation and 50% supported nervous tissue. Nearly
50% would rather die at home and almost 90% rejected spiritual
assistance. 85% of patients were in favour of euthanasia justin case
it would be legal. The average of time from the living will's writing to
death was 2.34 years. it seems that writing a living will calm patients
down and givesthem control feelings.

Bibliography:
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It is known that both the patient and the family can
face the last moments of the disease with anxiety.
Living wills are a method to fulfil individual's wishes
regarding end-of-life health. Our results denote the
necessity and importance of an open and truthful
patient-specialist communication which & a
prerequisite for the discussion of livingwills.

Banditt J, Smith T, TonelliM
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El voluntariat esdevé una forma d'ajuda altruista,
que passa a ser una gran via per donar suport i
augmentar |'ajuda que es dona des dels diferents
projectes de la Fundacio, esdevenint una actua-
cié6 complementaria que s'integra dins |'objectiu
de millora de la qualitat de vida de les persones
afectades d'ELA/MMN i les seves families.
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UEL VALL.

Els voluntaris realitzen un servei de caracter social,
carregat de solidaritat i compromés amb |’entitat
i alhora amb la societat, realitzant la seva tasca de
forma altruista, i de propia voluntat.

A la Fundacié Miquel Valls hi ha diferents modali-
tats de voluntariat:

Voluntariat d’acompanyament i suport a
les persones afectades d'ELA/MMN i a
les seves families: aquesta forma de volun-
tariat va dirigida a cobrir necessitats que la
persona afectada i la seva familia puguin re-
querir en el seu dia a dia, és una modalitat
molt directa. Les necessitats més habituals
solen ser d’acompanyament a les tasques
diaries.

Alguns d'aquests voluntaris han volgut ser
part del programa d'Atencié a Malalties
Avancades de |'Obra Social “la Caixa” rea-
litzant acompanyaments a afectats d'ELA/
MMN que estan al final de vida.

Voluntariat per apropar les noves tecno-
logies a les persones afectades d'ELA/
MMN i les seves families: és un voluntariat
directe dirigit a aquelles persones que tin-
guin coneixements d'utilitzacié de les noves
formes de comunicacié i coneixement infor-
matics, donat que I'ELA és una malaltia que
pot afectar a la parla, i per tant, dificulta molt
la comunicacié amb I'entorn.

Voluntariat de suport a tasques dels pro-
fessionals de I'entitat: aquest tipus de vo-
luntariat va dirigit cap a tasques on no es
manté un contacte directe amb les persones
afectades, pero si es dona un suport a les
diferents arees d'actuacié de la entitat (aten-
cié social, terapia ocupacional i ortopedia,
psicologia, recursos, comunicacio, entre
d‘altres.) posant a disposicié de la funda-
ci6 les habilitats i coneixements per tal de
col-laborar i donar suport als professionals.

La temporalitat del voluntariat pot variar segons
la disponibilitat de cada un, per aquest motiu es
pot realitzar un voluntariat puntual, per a persones
que disposen d'un temps determinat, un volunta-
riat estable, per vincular-se més continuadament,
o un voluntariat professional i/o de serveis per a
persones que considerin que poden disposar de
coneixements o serveis que ens puguin ser Utils.

Actualment la Fundacié té 62 voluntaris que do-
nen suport a les iniciatives solidaries, a les tasques
dels professionals de I'entitat, i als afectats i a les
seves families acompanyant-los quan aquests ho
requereixen.

Durant I'any 2017 es van portar a terme 17 acom-
panyaments per part de voluntaris tan continuats
en el temps com puntuals.

Volem tenir un agraiment especial a totes les per-
sones que han fet de voluntaris. Cada cop tenim
un grup de voluntaris més consolidat i gracies a
ells la Fundacié ha estat present a fires, curses,
estands, etc.; i el més important és que ens han
permés donar suport encara a més nivells a les
persones afectades d'ELA/MMN i al seu entorn.

El 13 de maig va tenir lloc a I'Hotel Bernat Il de
Calella la Il Jornada de Voluntaris de la FMQV
on els voluntaris de I'entitat van gaudir d’'un dia
acompanyats d‘altres voluntaris com ells. Durant
la jornada es van realitzar diferents formacions i
activitats de sensibilitzacié per part de I'Equip de
la Fundacié per tal de tenir més eines i recursos
per poder realitzar la tasca de voluntari de la millor
manera. L'acte va concloure amb un dinar i una
fotografia de familia.
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L'ELA és encara una malaltia poc coneguda, per
aixo la difusié d'aquesta i de la tasca de la Fun-
dacio és indispensable per tal de sensibilitzar a la
societat i aconseguir una ciutadania compromesa
i activa respecte a les necessitats de les persones
afectades. Les principals activitats de difusio es
realitzen a través de:

NOTICIES ARTICLES NEWSLETTERS

D'INTERES (1 X MES)

MENCIONS ENTREVISTES ARTICLES O

A PREMSA O NOTICIES NOTICIES A

ONLINE A LA PREMSA
RADIO ESCRITA

32 Memoria 2017

GEST
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‘CESTIZ PO TEN POSEAL arORE

b, farem
ponsibe Fisponsilel

NOTICIES O
REPORTATGES
A LA
TELEVISIO

M UEL VALLS

La campanya Fes un Gest per 'ELA,
ixit en el Dia Mundial de la malaltia

SEGUIDORS
ATWITTER

SEGUIDORS
A FACEBOOK

PR e
T DE TERAPIA OCUPACIONAL
d"ELA de I'Hospital de Bellvitge  [ir material: cadira de rode

Unitat d'Expertesa Clinica

Es poden veure totes les
participacions als mitjans de
comunicacié al lloc web de
la Fundacié.

Organitzaci6 i participacié en diferents actes
i jornades per la difusié i sensibilitzacié en
la malaltia: jornades cientifiques, xerrades,
concerts solidaris, presencia en activitats es-
portives, etc.

L'equip de professionals realitza tasques de
docencia a diferents col-lectius especialitzats,
estudiants i a equips sociosanitaris per sensi-
bilitzar tots els professionals que treballen o
treballaran amb aquest col-lectiu aixi coneixen
la malaltia i els recursos que poden utilitzar.

Reunions, jornades i trobades amb |'administracié i diferents estaments i serveis publics amb |'ob-
jectiu de donar a coneixer la realitat de les persones afectades d'ELA/MMN i les seves families i
aconseguir millores, tant en les ajudes, en |'atencié als malalts i en la investigacid.

TROBADES REUNIONS A TROBADES AMB PADES TROBADES AMB TROBA-
AMB ORGANS | HOSPITALS (PROG. D'ATENCIO ALTRES ASSOC. D'ELA DES AMB
DEPARTAMENTS DE DOMICILIARIA AUTONOMIQUES AJUNTA-
DEL DEP. DE SALUT REFERENCIA EQUIPS DE SUPORT) | LA FUND. LUZON MENTS
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Implicacié de personalitats publiques per
aconseguir fer més visible la problematica
de I'ELA/MMN, ja que amb la seva projeccié
ens ajuden a fer difusié de la malaltia i ava-
len I'entitat i les seves actuacions.

Marxandatge solidari (samarretes, bosses,
clauers, gorres i llibres), que es pot adquirir
a traves de la pagina web. També és una ma-
nera de fer un “Gest per I'ELA".

FiNBaC o

MIQUEL VALLs |
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El Gest per I'ELA va acompanyat d'una senzi-
lla imatge d'una ma que forma, amb la posicid
dels seus dits, la lletra L. Aixi de facil volem que
sigui comencar a fer un gest per I'ELA, cada
vegada que aconseguim que una persona faci
aquest gest i conegui el seu significat, ens es-
tarem acostant una mica més a que molta més
gent conegui la malaltia. Fer un Gest per 'ELA
pot ser des de fer un donatiu a organitzar una
iniciativa solidaria passant per fer-se col-labo-
rador o voluntari de la Fundacié.

El dimecres dia 21 de Juny de 2017 es va
celebra el Dia Mundial de I'ELA! Des de la
Fundacié Miquel Valls es va portar a terme la
campanya FES UN GEST PER L'ELA 2017 que
va consistir en que tothom que ho volgués es
fes una fotografia fent el Gest per I'ELA i la
pengés a les xarxes socials amb els hashtags
#fesungestperlela, #fesungestperlela2017,
#fundaciomiquelvalls, #diamundialela, #ela.

Enguany es va demanar a les colles castelle-
res de tot Catalunya que s'unissin a la cam-
panya, i com |'any passat, a tots els ajunta-
ments de Catalunya que il-luminessin de verd
un edifici municipal i que el consorci també
es fes la fotografia fen el Gest. La campanya
va ser un exit ja que vam rebre més de 1000
fotografies de Gestos per I'ELA.

FACEBOOK

TWITTER

INSTAGRAM

AJUNTAMENTS
ADHERITS

Memoria 2017
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Amb tu, farem possible I'impossible.

CAPTACIO |
GESTIO DE
FONS

La Fundacié és una entitat privada sense anim de
lucre que, a través del Departament de Recursos,
busca fonts de finangament per diferents vies, tant
publiques com privades, amb la finalitat de poder
dotar a |'entitat de medis necessaris per poder
continuar desenvolupant els diferents projectes
que es duen a terme.

SUBVENCIONS | AJUTS D'ENTITATS PUBLIQUES

El finangament public representa el 16% del total
de la Fundacié Miquel Valls.

Al llarg del 2017 s’han rebut 8 subvencions que
han estat concedides per part de diferents orga-
nismes publics tan estatals, com autondmics i mu-
nicipals.

Aquesta informacié es pot trobar al nostre web,
al subapartat “les comptes clares” de I'apartat de
Transparencia.

CAPTACIO | GESTIO
DE FONS

FONTS DE FINANCAMENT

FONS PRIVATS
84%

FONS PUBLICS
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El finangcament privat representa el 84% del total

de la Fundacié Miquel Valls.

FINANCAMENT PRIVAT

COL-LABORADORS
PARTICULARS

ENTITATS
BANCARIES o
FUNDACIONS |
ONG'S

MISUEL VALLS

INICIATIVES
SOLIDARIES

LOTERIA | ALTRES

EMPRESES
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Gracies a la generositat i solidaritat de molts
col-laboradors particulars, entitats bancaries,
altres fundacions i empreses que confien en
nosaltres per portar a terme els nostres pro-
jectes de millora la qualitat de vida de les
persones afectades d'ELA i els seus familiars
podem continuar endavant la nostra tasca.
A tots ells els hi donem les gracies per la
confianga rebuda durant tot aquest temps,
des de la Fundacié Miquel Valls continuarem
treballant per continuar endavant.

FES UN DONATIU PEL BANC DE
PRODUCTES DE SUPORT!

Aquest 2017, moltes persones han continuat
fent un Gest per I'ELA organitzant iniciatives
solidaries i que enguany han arribat a les
42 activitats solidaries. Dintre aquests Ges-
tos per I'ELA aquest any hi trobem activitats
esportives, obres de teatre, concerts, entre
moltes d'altres, totes d’alld més solidaries
amb la Fundacio.

Moltes gracies a tothom que es va implicar
en aquests Gestos!!

Aquest any hem venut 1552 décims de la
loteria de Nadal, que com altres anys s’han
repartit en participacions.

De la loteria de la Grossa de cap d'any hem
venut 80 déecims, també repartit en partici-
pacions. Hem tingut la sort de ser agraciats
a aquesta loteria ja que el 2n premi coincidia
amb els dos Gltim nimeros del de la Funda-
cié Miquel Valls.

S.E Loerias ¥ Apuestas peL Estano  102/17
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GRAU DE SATISFACCIO DE LES FAMILIES ENVERS ELS PROFESSIONALS DE LA FMQV

MOLT SATISFET

BASTANT SATISFET

NORMAL

POC SATISFET

GENS SATISFET

1%
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MOLT SATISFET
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POC SATISFET

GENS SATISFET

0%

Lany 2017 s'ha continuat utilit-
zant I'enquesta de satisfaccié per
conéixer el grau de satisfaccid
dels afectats d'ELA/MMN atesos
i les seves families. La informacio
obtinguda ens permet realitzar
una valoracié de la feina realitzada
durant I'any, i establir els objectius
de l'any vinent, amb les propos-
tes de millora i les actuacions ne-
cessaries per cobrir les necessitats
i mancances detectades. A mode
de resum, els resultats obtinguts
sén els que es poden observar en
aquestes grafiques.

Com es pot veure a les enques-
tes de satisfaccid realitzades a
una mostra de quasi el 30% de
families i afectats que atenem, la
satisfaccid6 amb les professionals
en Treball Socials, Psicologia i
Terapia Ocupacional de la Fun-
dacié és alta ja que el 80% dels
enquestats estan molt o bastant
satisfets amb les tres linies d'ac-
tuacié principals de la Fundacié
Miquel Valls.

El 93% de les families enquesta-
des creuen que facilitem el con-
tacte i gestié amb altres profes-
sionals extern de la xarxa publica
i privada que també els hi donen
o els hi poden donar suport. Amb
les preguntes formulades també
podem constatar que quasi un

90% pensa que la Fundacié I'in-
forma sobre novetats que hi ha
sobre la malaltia.

Continuant  amb  I'enquesta,
els afectats i les seves families
que van a les Unitats Multidisci-
plinaries d'ELA dels hospitals de
referéncia en que la Fundacié Mi-
quel Valls hi és pressent han valo-
rat I'atencié de les professionals a
les Unitats amb un 7,93.

Gracies a aquestes enquestes
hem pogut constatar que conti-
nuem donant un servei Util i de
qualitat als afectats d'ELA i a les
seves families tant als domici-
lis com a les Unitats Multidisci-
plinaries, tot i aixi, i sempre amb
I'esperit de millorar 'acompanya-
ment, a partir de finals del 2017
per exemple s'amplia la freqtien-
cia de visites de les Treballado-
res Socials als domicilis, de 4 a 3
mesos, ja que en aquest moment
disposem de recursos per fer-ho
i creiem que pot millorar encara
més el vincle, confianca i satis-
faccié de les families. Aixi mateix
també hem pogut veure que
hem d'informar més a les fami-
lies sobre el servei que tenim de
la furgoneta adaptada o sobre la
possibilitat de tenir un suport en
acompanyament per part d'un
voluntari de la Fundacié.
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DESPESES 779.855,06 €

ENTITATS PUBLIQUES ATENCIO A DOMICILI

COL-LABORADORS PARTICULARS ATENCIO A LES UNITATS MULTIDISCIPLINARIES

ENTITATS BANCARIES, FUNDACIONS | ONG'S BANC DE PRODUCTES DE SUPORT (BPS)

EMPRESES AJUDES A INVESTIGACIO | INVESTIGACIO PSICOSOCIAL
INICIATIVES SOLIDARIES AJUDES A FAMILIES EN RISC DE VULNERABILITAT SOCIAL
LOTERIA | ALTRES VOLUNTARIAT

Cada Cop és més a prop el dia en el que DONATIUS EN ESPECIES SENSIBILITZACIO | DIFUSIO

RECURSOS, GESTIO | CAPTACIO DE FONS

vencerem |'ELA. o
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