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Benvolguts,

Aquest any 2016 ha estat un any de reestructuracid
interna a la nostra entitat, un any d'assentament de bases
per a poder créixer i anar més enlla.

Els canvis esdevinguts els darrers anys ens han fet veure
que si voliem ampliar el nostre suport cap als afectats
d’ELA i els seus familiars haviem d’assentar les bases
necessaries per atraure la confianca d'agents importants com la Generalitat,
les Geréncies dels Hospitals o la Fundacié Bancaria la Caixa i aixi que ens
recolzin en el nostre cami de lluita contra la ELA.

Ha estat molt dur, ja que hem hagut de treballar molt i canviar mecanismes de
treball molt integrats, pero he de dir que estem molt satisfets, perquée hem
comencat a recollir els fruits i veiem les noves portes que se'ns obreniiles grans
possibilitats que ens ofereixen, ara hem de ser capacos d'aprofitar-les al
maxim.

Tot aix0 ens servira per anar millorant I'atencié que oferim aixi com la nostra
capacitat d'influir en la millora de l'atencié medica i la investigacié de la
malaltia, i també per assentar el financament de la nostra entitat.

Hem d'acabar amb aquesta malaltia, perd mentre no sigui possible hem
d’aconseguir que els que ho viuen rebin el millor recolzament possible. A
vosaltres, els que ho viviu, gracies per confiar en nosaltres i deixar-nos entrar a
les vostres vides, estem aqui per vosaltres.

Moltes gracies a tots aquells que creieu en la nostra feina i ens ajudeu amb les
vostres col-laboracions, és una gran responsabilitat que tenim molt present,
transformar les vostres aportacions en el millor ajut possible per a recolzar als
afectats i els seus familiars, aixi com per acabar amb la malaltia.

Tots junts farem possible I'impossible!

Enric M. Valls *

President Fundacié Miquel Valls
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L'ELA és una malaltia neurodegenerativa, que afecta les neurones motores.

Provoca atrofia muscular i paralisis
progressiva de tot el cos, la
perdua de la capacitat de la parla,
la deglucié i la respiracio.
Suposant dependencia total, i en
la majoria dels casos, la persona
afectada manté les seves
capacitats cognitives intactes.

No es coneix la causa i és una
malaltia sense cura ni tractament que pari el procés degeneratiu.

L'esperanca de vida és de 2 a 5 anys després del diagnostic. L' atencié als
afectats d'ELA va dirigida a alleugerar els simptomes 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 casos de persones
més joves. A Catalunya hi ha unes 400 persones afectades.

Es una malaltia invisible socialment i
desconeguda, moltes vegades a nivell
professional.

Provoca  sensacié de solitud i
desemparament als que la pateixen,
exclusié social i economica. Suposa
afrontar canvis drastics en totes les arees
de la vida. Implica un fort impacte
psicologic que requereix un procés de
readaptacié constant.

Genera grans necessitats en suport
técnics i humans. Els programes i serveis
d'atencié publics i privats existents, no
cobreixen les necessitats reals dels
afectats d'ELA.
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La Fundacié 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 Amiotrofica i déna nom a la nostra entitat.

Som |"Ginica entitat sense anim de lucre a tot Catalunya 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

promovent la investigacié de la mateixa.

El nostre equip de professionals ofereix un ampli ventall de
recursos per tal de que l'atencié psicosocial que rep aquest
col-lectiu sigui la millor possible, aixi com l'atencié médica
rebuda sigui de qualitat. Sempre amb la confianca absoluta
que I'ELA és vencible. Ens fonamentem en l'atencié psicosocial

i espiritual, a través de l'atencié integral on el centre és la
persona afectada i les seves families.

La FMQV atenem a més de 340 families a I'any. Des de la nostre creacié hem
atés a més de mil afectats d'ELA.

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

Amb aquest fi ens centrem en :
o Oferir una atencié integral i especialitzada a nivell social, psico-
emocional i d'atencié a la dependencia.

o Millorar l'atencié sociosanitaria que reben les persones afectades
d'ELA/MMNi families, oferint una atencié multidisciplinaria adequada a
les seves necessitats, a través d'una Unitat Hospitalaria especialitzada.

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

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

o Promoure la investigacié de la malaltia.

o Facilitar la coordinacid i el treball transversal i en xarxa dels diferents

recursos publics i privats que atenem a les persones afectades
d'ELA/MMN i a les seves families.

o Difusio de la malaltia i les necessitats dels afectats i les seves families,
actuar d'intermediaris amb la resta de recursos per tal d'aconseguir
millores i oferir alternatives a les mancances dels mateixos.
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Missio

Som un equip de professionals amb vocacié de millorar la nostre societat, que
neix de la voluntat i experiencia d'un familiar d'afectat d'ELA, amb I'objectiu
de millorar la qualitat de vida dels afectats d'ELA i els seus familiars, i lluitar
perqueé la ELA sigui curable.

Visio

Per millorar la qualitat de vida dels afectats d’'ELA i les seves families creiem
necessaria l'atencié integral, amb una visié humana i personalitzada dels
aspectes psicosocials, médics i sanitaris. Es per aquest motiu que creiem
imprescindible I'atencié al domicilii 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.

Valors

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

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

o Responsabilitat i compromis: Portar a terme els actes necessaris, dins les
possibilitats, per aconseguir els objectius establerts segons la voluntat del

fundador.

o 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.

o Transparéncia: Els resultats obtinguts i els mitjans emprats per la Fundacio
han de ser clars pels usuaris i per la societat en general. Es garantira la
transparencia de l'activitat i el dret dels ciutadans a la informacié i la
documentacié publiques, 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.
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La Fundacié compta amb un equip de professionals especialitzats en |'atencié
a les persones afectades d'ELA i en les necessitats que es deriven de la
malaltia, que amb el seu esfor¢ i dedicacidé han permés seguir garantint la
continuitat del projecte, oferint una atencié de qualitat.

Totes les arees d'atencid i departaments es troben relacionats entre si. Es
realitzen diferents espais de coordinacié interna i de supervisi6 de casos
(coordinacié de casos setmanalment amb els tres perfils professionals i la
directora assistencial / reunions mensuals de la direcci6 amb cada
departament / coordinacié trimestral de seguiment dels casos de cada
professional amb la directora assistencial / reunions bimensuals de planificacié
amb tot I'equip.)

També es realitzen diferents espais de coordinacié externa amb la resta de
centres hospitalaris, professionals i recursos de la xarxa publica i privada
(PADES, CAPs, hospitals, treballadors socials, fisioterapeutes, altres entitats,
etc.). Es potencia la complementarietat dels serveis i el treball horitzontal i en
xarxa, per millorar |'atencié a les persones afectades i a les seves families,
agilitzant els tramits administratius, evitant duplicitats i I'Gs indegut dels
recursos.

L'equip de professionals realitza formacié continuada i docéncia (cursos,
congressos, poneéncies, etc.), que permet l|'actualitzacié dels seus
coneixements i el desenvolupament de les seves competencies professionals,
facilitant la promocié interna i ajudant-los a aconseguir una millor preparacié
personal.

Formacio

o “Sistemes de comunicacié alternativa” realitzat per “Liberia
Community” , el 1 de febrer del 2016.

o “Sistemes de posicionament realitzat”, realitzat per Karinter el 1 de
febrer 2016

o "Experto Universitario en Ortopédia para farmacéuticos”, realitzat per
UNIR d'octubre del 2015 al marg del 2016
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o “Formacié en comunicacié alternativa” realitzada per UTAC a Barcelona
el 11 abril 2016.

o “Visién contemporanea del duelo - encuentro con expertos”, realitzat
per IPIR a Barcelona, el 29 i 30 d'abril 2016.

o "Xl Congreso internacional de la Sociedad de Cuidados Paliativos
(SECPAL)", realitzat a Sevilla del 12 al 14 de maig 2016.

o “Maltractaments a les persones grans”, realitzat per la taula d’entitat del
tercer Sector Social el 3 de maig 2016.

o "Ajudar a viure al final de la Vida- V Jornades sobre dol”, realitzat al
Hospital Residencia Sant Camil el 31 de maig i 1 de juny del 2016.

o “Autoproteccid i risc d'incendis”, realitzat per Vectors el 27 de juny i 18
de juliol.

o Reunid d’entitats en 'ambit de la salut- Programa de suport als Grups
d’Ajuda Mutua (GAM), realitzat a ECOM el 19 juliol 2016

o “Manteniment i reparacions”, realitzat per Invacare a Girona el 28 de
setembre 2016.

o “Cadires passives i sistemes de posicionament” realitzat per Invacare el
18 d'octubre 2016.

o “Transferéncies de pacients i Ajudes técniques” realitzat per Invacare a
Girona el 19 octubre 2016.

o “Primera Jornada EAPS Mutum Girona”, realitzat per MUTUAM- La Caixa
el 20 d'octubre 2016.

o "Postgrau en Captacié de Fons (Fundraising), realitzat a IL3- Institut de
Formacié Continua (UB, de octubre 2016 a juliol del 2017

o “Postgrau en Atencid Psicososial i espiritual a persones en situacié de
malaltia avancada”, organitzat per I'Obra social la Caixa, que es realitza
de novembre 2016 a octubre del 2017.

o ANNUAL ALLIANCE MEETING (THE INTERNATIONAL ALLIANCE) -
realitzat a Dublin del 4 al 7 de desembre

o ALLIED PROFESSIONALS FORUM (THE INTERNATIONAL ALLIANCE),
realitzat a Dublin del 4 al 7 de desembre.

Doceéncia

o “Presentacié de la FMQV i I'atencié psicologica en la ELA” a la Trobada
mensual de la societat Catalano Balear de cures pal-liatives, realitzat a la
Académia de Ciencies mediques el 18 marg 2016.

o I Jornada per a pacients i cuidadors sobre la ELA", coorganitzada per la
Fundacié Miquel Valls i la Unitat Multidisciplinar del Parc de Salut Mar,
el 1 d'abril 2016.
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o "Presentacié de la FMQV i dels Projectes de [‘entitat”, organitzat a
I'Institut Maremar del Masnou el 6 d'abril del 2016.

o “Presentacié oficial de la Unitat Funcional Multidisciplinaria d’ELA del
Parc de Salut Mar (PSMAR)”, el 20 de desembre del 2016.

o “Gestié de les emocions” realitzat per les psicologues de la FMQV a
I'equip de professionals de I'entitat el 7 de novembre 2016.

o Xerrada formativa sobre ['atencié psicosocial en I'ELA i de presentacié
de I'EAPS FMV als equips PADES de Badalona, Santa Coloma de
Gramenet i Matard, a I'Area Basica de Salut (ABS) de La Salut a
Badalona, el 15 de novembre 2016,

o Assistencia d'un alumne de practiques del Grau de Treball Social de la
Universitat de Girona, i una alumna de practiques del Master Universitari
en Atenci6 i Cures Pal-liatives de I'lCO/ UVIC-UCC.

o Suport a treballs de recerca o de final de curs a diferents nivells i
especialitats. 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 aquestes demandes proporcionant tota aquella
informacié i documentacid necessaria, a traves d'entrevistes als
professionals i visites a les unitats hospitalaries.

10
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La Fundacié Catalana d’'ELA Miquel Valls ha contribuit a la creacié d'un model
propi d'atencié a través de |'atencié de professionals especialitzats, coordinant
I'atencié medica hospitalaria amb I'atencio psicosocial al propi domicili, oferint
una atencié integral i continuada.

Les principals activitats desenvolupades han estat:

6.1.1. ATENCIO DOMICILIARIA MULTIDISCIPLINAR a tota Catalunya a les
persones afectades i els seus familiars, 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 personalitzada al domicili a cada cas, atenent les
necessitats reals i concretes. Coneixer a la persona en el seu entorn ens
permet involucrar-nos i entendre el seu dia a dia, oferir-los una calidesa, i
familiaritat, per nosaltres indispensable en el procés de recolcament i
empodarament.

Atencié en Treball Social

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

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

11
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coordinacié continuada tant amb aquest professionals com amb amb els
diferents serveis que a mesura que avanca la malaltia pugui tenir contacte amb
la familia (SSSS, 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 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.

Visita a domicili
Pla de treball
Seguiment telefonic periodi TREBALL SOCIAL

Seguiment amb visites a
domicili periodiques

Atencid en Terapia Ocupacional

L'Atencié Domiciliaria en Terapia Ocupacional esta destinada a atendre als
afectats que degut a la malaltia presenten dependencia i dificultats en la
realitzacié de les Activitats de la Vida Diaria (AVD).

L'objectiu principal és potenciar I'autonomia de les persones afectades
informant i assessorant sobre els productes técnics de suport necessaris i el
seu corresponent maneig (cadires de rodes electriques, grues de
transferencia, material de comunicacié alternativa, etc.); la supressié de
barreres arquitectoniques i 'adaptacié de I'habitatge; realitzant la reeducacié
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 disposicié dels afectats el Banc de Productes de
Suport i el Servei d'Ortopedia ELA sense anim de lucre.

Ambdds serveis busquen donar resposta a la gran necessitat que tenen les
persones afectades d'ELA d'utilitzar materials de suport que les ajudin a
millorar la seva qualitat de vida, el seu confort i la seguretat necessaria per

desenvolupar les activitats del dia a dia.

Algunes families tenen dificultats a I'hora accedir als productes de suport

12
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perque no disposen de recursos economics suficients i/o per les dificultats
d'aconseguir les ajudes de les administracions (PAO, PUA, etc.). El Banc de
Productes de Suport pretén donar resposta a aquestes necessitats i contribuir
que totes les persones afectades d'ELA puguin disposar dels productes de
suport que necessiten, amb prévia valoracié del terapeuta ocupacional.
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En la seva majoria, els productes de suport del banc provenen de donacions
de material de particulars, pero alguns més especifics o d'elevat cost, sén
adquirits gracies a subvencions i ajudes. Actualment el BPS disposa de més
de 1400 productes: cadires de rodes electriques, cadires de rodes manuals,
llits electrics, cadires giratories de banyera, elevadors WC, grues de
transferencies, butaques electriques, elevadores, caminadors, material de
comunicacio, etc.

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

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

BPS
- A=A Gestio
Primera visita a domicili . '
(valoracié i assesorament). TERAPIA (neteja, reparacio i registre)
Visites de seguiment i OCUPACIONAL Manteniment
Eeducacos Trasllats (lliurament, recollida,
donacions)

Atencié en Psicologia

L'Atencié Domiciliaria en psicologia es centra en el suport emocional i
terapeutic durant les diferents fases de la malaltia i 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 resolucié dels obstacles derivats de la
malaltia.

13


http://www.fundaciomiquelvalls.org/ca/quefem/bps.html
http://www.fundaciomiquelvalls.org/ca/quefem/bps.html
http://www.fundaciomiquelvalls.org/ca/quefem/ortopediaela.html

de 2005

| 29 ¢

alitat de Catalunya,

FUNDACIO CATALANA

D'ESCLEROSI LATERAL AMIOTROFICA

Mi

Memoria Anual — Any 2016

UEL VALLS

Des de I'any 2014 la Fundacié Miquel Valls és part del
Programa d'Atencié integral a persones amb malalties %
avancades de I'Obra Social “la Caixa” esdevenint un EQUIP  Opbra Social "la Caixa’
d'Atencié Psico-social (EAPS FMQV) especialitzat en I'ELA per a tot el territori
de Catalunya. El programa pretén complementar |'atencié sanitaria en cures
palliatives aportant professionals que ofereixin intervencié psicosocial i

espiritual per aconseguir una atencié integral. Es pretén generar evidéncia
cientifica per demostrar que |'atencié integral al final de la vida és necessaria,
i aixi demanar a I'administracié que es faci carrec d'aquesta.

La atencio va dirigida a persones en procés final de vida i els seus familiars, a
persones que ja han perdut algun esser estimat i estan en procés de dol, i a
tots aquells professionals que atenen a aquests. Les psicologues de I'EAPS
FMQV atenen a domicili, a I'hospital o centre de referéncia als afectats d'ELA i
als seus familiars, aixi com als professionals dels equips receptors- ER- (equips
sociosanitaris que atenen a persones en procés de final de vida)

Visita a domicli- valoracio

Pla de treball
Atencié integral domicliaria i
hospitalaria, i atencié al dol
eguiment a domicili i telefonic

continuat. - |

ATENCIO PSICOLOGICA

Perfils dels afectats atesos

Els beneficiaris de les actuacions de la Fundacié sén les persones
afectades d’'ELA i els seus familiars en tot I'ambit territorial de Catalunya.
S'estimen unes 400 persones afectades d'ELA a Catalunya. A continuacio es
presenten el perfils dels 341 afectats d’ELA atesos al 2016 per la Fundacid.

SEXE EDAT

® Homes = Dones

B Menys de 40 mded40a70
m Mesde 70
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6.1.2. ATENCIO A LES UNITATS ESPECIALITZADES D’ELA
L'atencio a I'ELA requereix un equip multidisciplinari que doni resposta a les
diferents problematiques 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 afectades son
ateses per un equip multidisciplinar especialitzat en la malaltia (neuroleg,
pneumoleg, metge rehabilitador, fisioterapeuta, dietista, infermeria,etc.) el
mateix dia amb una periodicitat de 3-4 mesos, realitzant un seguiment
continuat, evitant els desplagcaments multiples i les esperes incomodes.

L'objectiu d'aquestes unitats és oferir una atencid integral i de qualitat,
sostenible i eficient, coordinant els diferents professionals implicats en
I'atencié de les persones afectades d'ELA.
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La Fundaci6 Miquel Vallsaporta |'atencié psico-social i en terapia
ocupacional a les diferents Unitats coordinant l'atencié hospitalaria amb
I'atencidé social a domicili realitzada des de |'entitat, i fomentant la recerca
cientifica en aquests centres. Actualment els professionals de la Fundacid (TS,
TO i psicologa) formen part de I'equip de la UFELA de I'Hospital Universitari
de Bellvitge- HUB i de la Unitat de I'Hospital Parc de Salut Mar, i a la Unitat de
I'Hospital de Sant Pau s'integra la psicologa com a professional de I'EAPS.

Els professionals de la Fundacié aporten:

o Elsuportal’equip medic en l'atencié a les persones afectades en les
diferents visites que realitzen a |'hospital, aportant la vessant
psicosocial i espiritual.

o El suport emocional als afectats i als seus familiars, en el dificil
moment del diagnostici en el seu posterior seguiment.

o La informacié als afectats recent diagnosticats sobre la tasca que
desenvolupem des de la Fundacié i els serveis que oferim.

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

o Lacomunicacié de les necessitats generals dels afectats pel que fa a
I'atencié meédica rebuda.

El nostre repte és continuar treballant per tal d'oferir la
millor atencié personalitzada possible a totes les
persones afectades d'ELA i els seus familiars de tot
Catalunya.
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Actualment, '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
apareixen de forma esporadica i es creu que hi intervenen tant factors
endogens (genétics i metabolics) com exogens (ambientals i relacionats amb
I'estil de vida).

L'Gnic tractament farmacologic especific per a la malaltia és el Riluzol, un
farmac encaminat a allargar I'evolucié de la malaltia. El diagnostic es dificil, ja
que depen del grau de sospita diagnostica del professional i es diagnostica en
base a criteris clinics de certesa, fet que suposa que en alguns casos es pot
allargar molt en el temps, fet que causa una angoixa afegida a les families.

Davant d’aquesta situacié es treballa per evidenciar la necessitat de realitzar
estudis i investigacions sobre la malaltia, perque és 'inica esperancga 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 ocupacional. Aixi mateix, es col-labora, fomenta i es déna suport
a la investigaci6 traslacional (investigacié clinica i basica) de la malaltia ja sigui
nacional o internacional, creant sinergies entre els diferents equips que
treballen amb aquest tipus d'investigacio i les diverses fonts de financament
que puguin sorgir.

Aixi mateix, i 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.

Preséncia a congresos internacionals:

o ANNUAL ALLIANCE MEETING (THE INTERNATIONAL ALLIANCE) -
realitzat a Dublin del 4 al 7 de desembre
Agrupa a entitats de més de 30 paisos d'arreu del mén que treballen
per oferir suport a les persones afectades d’ELA i lluitar contra la
malaltia.
Entre d'altres activitats, I|'Alianca treballa en col-laboracié amb
I’Associacié de la malaltia de la Motoneurona (Motor Neurone Disease
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Association), ubicada al Regne Unit, en l'organitzacié del Simposi
Internacional d’ELA.

En aquesta trobada es van exposar la tasca de les diferents associacions
membres i associades, aixi com la presentacié de les ultimes novetats
en investigacio basica i dels projectes principals portats a terme a nivell
internacional.

o ALLIED PROFESSIONALS FORUM (THE INTERNATIONAL ALLIANCE),
realitzat a Dublin del 4 al 7 de desembre. Es tracta d'un congrés de
professionals en atencié a les persones afectades d'ELA i les seves
families, amb ponéncies dedicades a la practica i investigaciod clinica i
cobertura de les necessitats diaries de les families afectades de MNM.

Investigacio psicosocial

Les psicologues de la Fundacio han iniciat un projecte d'investigacio
psicosocial relacionat amb el Document de Voluntats Anticipades -DVA-: “El
treball del DVA amb persones diagnosticades d’ELA des de ['atencié
psicosocial”.

Es tracte d'un estudi descriptiu que es centra en la hipotesis de que treballar
la presa de decisions a través del DVA amb pacients diagnosticats d'ELA els
proporciona tranquil-litat i disminueix el temor del propi pacient i familiars.

L'objectiu general és coneixer els beneficis subjectius que suposa per el propi
pacient amb ELA i els seus familiars al realitzar un DVA. Amb aquesta premissa
els objectius especifics van encaminats a:

o Analitzar la prevalenca de DVA registrats referents als pacients
diagnosticats d'ELA atesos a la Fundacié Miquel Valls durant I'any 2016.

o Coneixer en quina situacié de la malaltia es troben al realitzar el DVA.
Coneixer les variables sociodemografiques de la mostra.
Coneixer la freqiiéncia de tractaments invasius (PEG y traqueotomia) i
de donacidé de teixit nervids/cos per la investigacié i docencia.

o Coneixer la seva opinié a favor/en contra de la eutanasia i eleccié del
lloc de la mort (domicili/hospital).

o Analitzar la emocid pre i post DVA dels propis pacients i familiars al
realitzar el DVA.
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Altres

o Donem suport i col-laborem en la investigacié que es realitza des del
Hospital Universitari de Bellvitge.

o Vehiculem donatius als centres d'investigacié de referéncia.

o Esrealitza difusié de la donacié de teixits per la investigacié a través de
la treballadora social i de la psicologa de referéncia.
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El voluntariat esdevé una forma d’ajuda altruista, que passa a ser una gran via
per donar suport i augmentar I'ajuda que es déna des dels diferents projectes
de la Fundacié, esdevenint una actuacié complementaria que s'integra dins
I'objectiu de millora de la qualitat de vida de les persones afectades d’'ELA i les
seves families. Els voluntaris realitzen un servei de caracter social, carregat de
solidaritat i compromeés amb I'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 modalitats de voluntariat:

o Voluntariat d'acompanyament i suport a les persones afectades d'ELA i
a les seves families: aquesta forma de voluntariat va dirigida a cobrir
necessitats que la persona afectada i la seva familia puguin requerir en
el seu dia a dia, és una modalitat molt directa. les necessitats més
habituals solen ser d'acompanyament a les tasques diaries.

o Voluntariat per apropar les noves tecnologies a les persones afectades
d'ELA i les seves families: és un voluntariat directe dirigit a aquelles
persones que tinguin coneixements d'utilitzacié de les noves formes de
comunicacié i coneixement informatics, donat que I'ELA és una malaltia
que pot afectar a la parla, i per tant, dificulta molt la comunicacié amb
I'entorn.

o Voluntariat de suport a tasques dels professionals de I'entitat: aquest
tipus de voluntariat 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 (atencid social, terapia
ocupacional i ortopédia, psicologia, recursos, comunicacié, entre
d’altres.) posant a disposicié de la fundacid 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 voluntariat 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 (tils.
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Actualment la Fundacié té més de 50 voluntaris que donen suport a les
iniciatives solidaries, a les tasques dels professionals de |'entitat, i als afectats
i a les seves families acompanyant-los quan aquests ho requereixen.

Durant I'any 2016 es van portar a terme 12 acompanyaments per part de
voluntaris tan continuats en el temps com puntuals.

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

| Jornada de Voluntaris de la Fundacié Miquel Valls

El 7 de maig va tenir lloc a I'Hotel Bernat Il de Calella la | Jornada de Voluntaris
de la FMV on els voluntaris de I'entitat van tenir la oportunitat de coneixer altres
voluntaris com ells. En la jornada es van realitzar formacions, activitats de
sensibilitzacid, un dinar i la 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 Fundacié 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 difusié es realitzen a través de:

o Pagina web especifica: www.fundaciomiquelvalls.org

o Presencia a les xarxes socials: Facebook, Twitter, Instagram i canal
YouTube.

o Publicacié propies: triptics informatius de I'entitat, newsletter
mensual i revista anual

o Presencia en els mitjans de comunicacié (premsa, radio, televisié i
mitjans on-line) en els seus diferents formats: articles, entrevistes i
reportatges.

o Organitzacié i participacié en diferents actes i jornades: jornades
cientifiques, xerrades, concerts solidaris, preséncia en activitats
esportives, etc.

o Sensibilitzacié de les administracions i estaments publics vers les
necessitats col-lectives per tal de donar a conéixer la realitat de les
persones afectades d'ELA i les seves families i aconseguir millores,
tant en les ajudes com en |'atencié als malalts

o Implicacié de personalitats publiques per aconseguir fer més visible
la problematica de I'ELA, ja que amb la seva projeccié ens ajuden a
fer difusié de la malaltia i avalen I'entitat i les seves actuacions.

o Campanyes de difusié i captacié de col-laboradors- FES
UN GEST PER L'ELA. El Gest per I'ELA va acompanyat
d'una senzilla imatge d’'una ma que forma, amb la ' o
posicié 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
estarem acostant una mica més a fer possible I'impossible.

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

Durant aquet any 2016 s’han realitzat diverses jornades, reunions i trobades
amb diferents estaments i serveis publics amb |'objectiu de millorar I'atencié
als afectats d'ELA i a les seves families a través de la millora de la atencié social
i sanitaria, amb el compromis d'aconseguir més recolzament per poder donar
resposta a les necessitats del afectats, aixi com aconseguir recolzament a la
investigacié de la malaltia.

o EI'15 d'abril la Fundacié va compareixer al PARLAMENT DE CATALUNYA
DAVANT LA COMISSIO DE SALUT. Explicacié de les necessitats i
mancances que les persones afectades d'ELA i les seves families
presenten, i sol-licitud del reconeixement de la Unitat Multidisciplinaria
d’ELA de I'Hospital de Bellvitge com a Centre d'Expertesa Clinica
especialitzada en ELA per poder garantir I'atencid integral i la investigacié
en aquesta malaltia.

o El 31 maig reunié amb Departament de Salut: Sra. Tere Borsot (Cap de
servei de contractacié i subvencions) i el Sr. Joan Ramon Pastor
(Subdirector de RREE i Contractacid), per a sol-licitar ampliacié del suport
a l'atenci¢ als afectats d’'ELA i les seves families.

o ElI8 dejunyreunié amb el Departament de Afers, Treball i Familia, amb la
Sra. Gemma Ruiz, Cap del servei de gestié territorial, per a sol-licitar
ampliacié del suport a I'atencid als afectats d'ELA i les seves families.

o EI15juny reunié amb Dr. Bory, Director medic del Hospital Parc de Salut
Mar, per sol-licitar el recolzament de I'hospital en la creacié de la Unitat
Funcional en ELA.

o El 14 de juliol reunié de Xarxes de Referéncia Europees en malalties
minoritaries i complexes (ERN) i estratégies de designacié d'Unitats
d'Expertesa Clinica en malalties minoritaries a Catalunya, amb la Dra.
Cristina Nadal, Directora de I'’Area d'Atencié Sanitaria del CatSalut, entre
altres membres del CatSalut i el Departament de Salut de la Generalitat.
Per tal de conéixer la situacié del procés de designacié de UEC i els passos
a seguir per aconseguir participar de les ERN.

o El 18 d'octubre reunié amb Roser Francisco Responsable de Malalties

Minoritaries del CatSalut, i Nuria Costa Responsable del Consell Consultiu
del Pacient del Departament de Salut, per tal de conéixer la situacié del

24



M I U EL VALLS Meméria Anual — Any 2016

procés de designacié de UEC i els passos a seguir per aconseguir
participar de les ERN.

o Aquest any també hem realitzat xerrades amb els equips PADES

(Programa d'Atencié Domiciliaria Equips de Suport) per tal de fer difusid i
sensibilitzacid de la malaltia, de la tasca de la Fundacidé i establir els canals
de coordinacié adequats. Es un recurs rellevant, donat que la gran majoria
de persones afectades d'ELA decideixen viure la seva malaltia a casa i el
suport d'aquests resultara determinant en la seva qualitat de vida.
Aixi el 15 de novembre les psicologues de la Fundacié van realitzar una
xerrada formativa sobre |'atencié psicosocial en I'ELA i de presentacié de
I'EAPS FMV als equips PADES de Badalona, Santa Coloma de Gramenet i
Matard, a I’Area Basica de Salut (ABS) de La Salut a Badalona.

o Per seguir amb la feina de difusid, i amb I'objectiu de trobar la manera de
definir un cami i garantir que totes les persones afectades d'ELA rebin una
atencié adequada, aquest any 2016 la FMQV amb el suport dels nostres
voluntaris del territori, ha iniciat una campanya de difusié a la zona de Terres
de I'Ebre, on a través dels responsables territorials de Salut i de Benestar
Social, Consells Comarcals i els principals Ajuntaments, s’han realitzat
xerrades per sensibilitzar en el tracte especific als afectats i els seus familiars
aixi com per donar a coneixer el sistema de derivacié i de suport
especialitzat existent per als professionals d'atencié primaria, i fomentar la
correcta derivacié. Aquestes xerrades les han dut a terme professionals de
Treball Social, Terapia Ocupacional i Psicologia de la entitat i van dirigides
a Treballadors Socials, Educadors Socials, Infermeres, Metges de capcalera,
entre d'altres.

e El 21 d'abril- Consell Comarcal Baix Ebre a les treballadores
socials i educadores socials d'aquesta comarca.

e El 7 juny- Treballadores socials de I'’Ajuntament de Tortosa.

e El 14 juliol- Consell Comarcal Terra Alta a les treballadores
socials i educadores socials d'aquesta comarca.

e El 29 de novembre- Consell Comarcal Ribera d'Ebre a les
treballadores socials i educadores socials d’aquesta comarca.

Dins d’aquesta campanya de difusié també s’han realitzat reunions amb
estaments publics del territori:
e 15 de Marg reunié amb el Gerent de la Regié Sanitaria Terres
de I'Ebre, el Sr. Ismael Pinas.
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15 de Marg reunié amb el President del Consell Comarcal
Terra Alta I'll-lustrissim Sr. Carles Luz.

24 de Marg reunié amb ['ll-lustrissim Sr. Daniel Andreu,
President del Consell Comarcal Baix Ebre.

24 de Marg reunié amb la Sra. Rosanna Fatsini Directora dels
Serveis Territorials de Treball, Afers Socials i Families a les
Terres de |I'Ebre.

6 Abril reunié amb la Il-lustrissima Sra. Carme Navarro,
Presidenta del Consell Comarcal del Montsia.

6 Abril reunié amb la ll-lustrissima Sra. Gemma Carim i el Sr.
Jordi Borras, Presidenta i Gerent del Consell Comarcal de la
Ribera d'Ebre respectivament

9 de juny reunié amb I'Alcalde d'Amposta, I'll-lustrissim Sr.
Adam Tomas, i la Regidora de Salut i Serveis Socials, la Sra.
Susanna Sancho Maigi.

19 de juliol reuni6 amb la Dra. Maria Ferré, Directora
d'Atencié Primaria de I'lCS Terres de |'Ebre.

23 setembre reunié amb el Delegat de Govern de Terres de
I'Ebre, el Il-lustre Sr. Xavier Pallarés.

Iniciatives solidaries

FES UN GEST PER L'ELA

Aquest 2016, molta gent ha continuat fent un Gest col-laborant
amb la Fundacié, per exemple fent una iniciativa solidaria, que
enguany han arribat a les 37 activitats que s'han fet fent un Gest

per 'ELA

Moltes gracies a tothom que si hi va implicar per aquests Gestos!!
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El dimarts dia 21 de Juny de 2016 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 2016 que va consistir en que tothom que ho volgués es fes una
fotografiafent el Gest per 'ELAila pengés a les xarxes socials amb els hashtags

#fesungestperlela, #fesungestperlela?016, #fundaciomiquelvalls, #diamundialela,
#ela.

A mes, es va demanar a tots els ajuntaments de Catalunya que il-luminessin de
verd un edifici municipal i que el consorcitambé es fes la fotografia fen el Gest.

La campanya va ser un éxit ja que vam rebre més de 300 fotografies de Gestos
per I'ELA i es van adherir a la campanya més de 50 ajuntaments d'arreu del
territori.

SANT VICENG F A TORTOSA
DELS HORTS

CALELLA LLAGOSTERA

2

R B T ] [

Participacié als mitjans
Durant I'any 2016 les intervencions als mitjans han estat:

Premsa online: 36 Mencions
Radio: 13 entrevistes o noticies
Premsa Escrita: 6 articles o noticies
Televisié: 3 noticies o reportatges.

o O O O

Es poden veure totes les participacions als mitjans a la pagina web de la
Fundacié.
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La Fundacié és una entitat privada sense anim de lucre que, a través del
Departament de Recursos, busca fonts de financament per diferents vies, amb
la finalitat de poder dotar a I'entitat de medis necessaris per poder continuar
desenvolupant els diferents projectes que es duen a terme.

Aquests projectes sén possibles gracies a:
o Subvencions i ajuts d’entitats publiques
o Subvencions i ajudes d'entitats privades.

o Collaboracions a nivell particulars i d’empreses (aportacions
economiques o en especies).

o Venda de loteria Solidaria de Nadal i Grossa de Cap d'Any per tal de
fer difusié de la malaltia i de la tasca de la Fundacid, i alhora
aconseguir fons per mantenir els projectes i serveis que es presten
des de I'entitat. Els diners recaptats es destinen al 100% als projectes
de la Fundaci®.

o Iniciatives Solidaries organitzades per particulars, empreses i altres
per recaptar fons per la Fundacié (curses o altres activitats
esportives, concerts, etc.).

o una iniciativa solidaria que ajuda als altres
mitjangant microdonacions d'un euro al mes que realitzen les
persones a traves del seu compte corrent a una causa social, en
aquest cas, al projecte de la Fundacid i la seva lluita contra I'ELA. Ho
fan de forma segura, automatica, transparent i sense comissions.

Subvencions i ajuts d’entitats publiques 2016
Aquest any hem rebut 7 subvencions publiques :

o Ajuntament de Barcelona en relacié a la "Atencié multidisciplinaria a
persones afectades d'Ela i les seves families”, i un altre destinada a
“I'atencid en treball social”
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o Departamentde salutenrelacié ala “Atencid integral a persones afectades
d’ELA i les seves families, des de la UFELA de I'Hospital de Bellvitge, altres
Unitats hospitalaries i a domicili, a tot Catalunya”.

o Departament de treball, afers socials i familia de la Generalitat de
Catalunya dirigida a fer arribar un ajut (economic o en espeécies) a persones
afectades d’ELA que es troben en una situacié de vulnerabilitat.

o Departament de treball, afers socials i familia de la Generalitat de
Catalunya en relacié a “l'atencié social a persones afectades d'ELA i les
seves families”

o Diputacié de Barcelona en relacié al “suport domiciliari multidisciplinari”

o MSSSlenrelacié al “Foment de I'autonomia personal i millora de la qualitat
de vida de les persones afectades d'ELA i les seves families”

Es poden consultar les subvencions i ajudes publiques completes amb els
imports rebuts a la pagina web de la Fundacid.

Subvencions i ajudes d’entitats privades 2016

o Aquest any hem rebut quatre subvencions i premis a nivell privat: dues de
la Fundacié “la Caixa”, una del BBVA a través del Premi Territoris Solidari i
un altre de la Fundacién Once.

o També hem continuat comptant amb les BEQUES JACK VAN DEN HOEK,
que es van crear al 2012, amb l'objectiu de fer front al cost economic de
tots els serveis que la Fundacié ofereix a les families afectades d'ELA,
prioritzant les families que presenten dificultats econdomiques i socials
importants. Aquestes beques neixen gracies a la iniciativa de I'empresa
privada Cargill i de la seva xarxa de voluntariat Cargill Cares Spain, en
homenatge al seu company el Sr. Jack Van den Hoek, que varem atendre
des de la Fundacid, i també amb solidaritat per la resta de persones i
families afectades per aquesta greu malaltia.

Col-laboracions a nivell particular i d’empreses

660 COL.LABORDORS ENTRE D'Eﬁ)P(I:%z:IIE:? :UND :;(S)Ns
FAMILIES | PARTICULARS L EXTERNES
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Venda de loteria Solidaria de Nadal 2016 i Grossa de Cap d'Any

o Aquest any hem venut 1552 decims de la loteria de Nadal, que com
altres anys s'han repartit en participacions. Hem tingut la sort de ser
agraciats amb un dels premis menors, a més I'Gltim numero del primer
premi ha coincidit amb I'Gltim del numero de la Fundacio que també ha
resultat premiat.

o De la loteria de la Grossa de cap d’any hem venut 80 déecims, també
repartit en participacions.

8. ENQUESTES DE SATISFACCIO

L'any 2016 s’ha continuat utilitzant I'enquesta de satisfaccié per coneixer el
grau de satisfaccié dels afectats d'ELA atesos i les seves families. La informacid
obtinguda ens permet realitzar una valoracié de la feina realitzada durant I'any,
i establir els objectius de l'any vinent, amb les propostes de millora i les
actuacions necessaries per cobrir les necessitats i mancances detectades. A
mode de resum els resultats obtinguts sén els seglents:

SATISFACCIO DELS PROFESSIONALS SATISFACCIO SOBRE
INFORMACIO D'INVESTIGACIO

SATISFET = NO SATISFET

Treball Social Psicologia Terapia Ocupacional

Molt Satisfet m Satisfet W Regular " Poc Satisfet W Gens Satisfet
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LA FUNDACIO MIQUEL VALLS:

96,88% 95,65%
Si Si
NO NO
3,12% 4,35%
—
SUPLEIX CERTES CARENQES DE FACILITA EL CONTACTE AMB PERSONAL
L'ADMINISTRACIO MEDIC | ADMINISTRATIU DE LES UNITATS

D'ELA EN QUE PARTICIPA

VALORACIO DE LES UNITATS MULTIDISCPLINARIES
ON LA FUNDACIO ES PRESENT

H. SANT PAU 7,5
H. Del MAR 9
H.BELLVITGE 9.1
0 2 4 6 8 10

Valoracié conjunta de les Unitats Multidisciplinaries en que la Fundacié
participa: 8,53

En relacié a les questions relacionades amb el departament de Recursos i
Comunicacié podem observar que les families i afectats consideren tenir
suficient informacié sobre els projectes i activitats de la Fundacio, veuen util i
accessible la web i saben que estem present a les xarxes socials.

En quan als voluntaris, la satisfaccid és molt alta ja que de nota mitja els hi
posen un 8,4.
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INGRESSOS: 766.901,67 €
FONTS DELS INGRESSOS:

DESPESES: 765.560,97 €
DISTRIBUCIO DE DESPESES PER PROJECTES:

o 11,75%
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M FUNDACIONS I ALTRES
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m SUBVENCIONS PUBLIQUES
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® INVESTIGACIO PSICOSOCIAL
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