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MISSATGE DEL
PRESIDENT

Els drets sempre son un aveng en les societats i

han de ser benvinguts, i des de la Fundacio, com
sempre, acompanyem a totes les persones en la seva
voluntat, sigui quina sigui; nosaltres la respectem i
'acompanyem. El que tenim molt clar és que seguirem
lluitant perque la qualitat de vida de les persones
afectades per ELA i les seves families sigui la millor

possible.

EL 2021 totiles anades ivingudes
amb la COVID19 ha estat un any
on hem assimilat els canvis que
ens ha portat aguesta pandemia,
una nova normalitat diferent a la
que tenfem perque hi ha coses
gue s'han quedat per no marxar.

Des de la Fundacié hem seguit
fent costat a les persones afec-
tades d'ELA i a les seves fami-
lies de la mateixa manera que

sempre, adaptant-nos a les se-
ves realitats individuals a casa
i a les Unitats d'ELA, atenent a
totes aquelles que ens ho han
demanat i, malauradament, aco-
miadant-nos de moltes a les que
portavem temps acompanyant.

El 2021 ha passat com un llamp,
aquesta memoria resumeix tot el
que hem fet. Com a fets rellevants
d'enguany destacaria que hem

seguit treballant en el projecte
de telemedicina que es consoli-
dara definitivament a principis de
2022, que hem millorat aspectes
del voluntariat amb la conviccié
de que és un dels pilars de la nos-
tra entitat, que hem treballat en
la suma d'esforcos entre les di-
ferents entitats que treballem per
'ELA a tot Espanya per crear una
entitat Unica que ens representa,
i gue hem profunditzat en recollir
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dades i evidencies sobre la vul-
nerabilitat que caracteritza 'ELA
per poder reclamar les necessi-
tats esdevingudes per la malaltia.

Per tal de donar resposta a
aquestes necessitats, vincula-
des als serveis sanitaris i socials,
hem treballat colze a colze amb
els Departaments de Salut i de
Drets Socials, aixi com amb els
diferents hospitals de referencia
i societats cientifiques, i encara
gue no tenim els resultats que
ens agradaria creiem que hem
fet cami i que durant el 2022 en
recollirem els fruits, sobretot
a nivell de millores en les ges-
tions d'ajudes i prestacions, i en
els mecanismes de coordinacid
entre els diferents serveis sani-
taris que intervenen en el pro-
cés assistencial de les persones
afectades d'ELA. Malauradament
sén processos molt lents de can-
viar, ja que el sistema sanitari i
social engloba a tota la poblacié
amb totes les realitats existents,
perd creiem fermament que es-
tem marcant el cami i que acon-
seguirem millores importants. Al
final el que tothom entén és que
la ELA, per la seva complexitat,
té unes caracteristiques que la
fan diferent i que els recursos
existents no donen resposta a les
seves necessitats, posant en una

situacié de vulnerabilitat a les
persones que la pateixen, aixi que
s'han de buscar vies dins el sis-
tema per donar-los una resposta.

En aquest sentit, la llei de leu-
tanasia ha estat un revulsiu per
a molts, s'’ha fet evident que la
situacié que viuen moltes de les
persones que pateixen ELA és in-
suportable. Els drets sempre son
un avenc en les societats i han de
ser benvinguts, i des de la Fun-
dacio, com sempre, hem acom-
panyat a totes les persones en la
seva voluntat, sigui quina sigui;
nosaltres la respectem i 'lacom-
panyem. El que tenim molt clar
és que seguirem lluitant perque
la qualitat de vida de les perso-
nes afectades per ELA i les seves
families sigui la millor possible.

Agraeixo moltissim el gran suport
de tots els que heu remat amb no-
saltres aquest any, els voluntaris,
els col-laboradors i donants, els
professionals sanitaris i socials
de tots els nivells, i el nostre gran
equip, sense vosaltres seria im-
possible fer res de tot el que fem.

Memoria 2021
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Afecta a persones d’entre 401 70 anys, tot i que
existeixen casos de persones més joves i més grans.
A Catalunya hi ha més de 450 persones afectades.

|
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L'Esclerosi Lateral Amiotrofica
(ELA) és una malaltia inclosa a
les anomenades Malalties de la
Motoneurona (MMN). Les malal-
ties de la motoneurona (MMN)
fan referencia a aquells simp-
tomes clinics on hi ha afectacio
de la primera motoneurona, se-
gona motoneurona o d’ambdues.
L'ELA, presenta afectacié en les
dues motoneurones i és la mes
freqlent d'aguestes malalties.

L'ELA, i les malalties de la moto-
neurona, afecta les neurones mo-
tores del cervell, tronc encefalic i
medul-la espinal, que son les en-
carregades de transmetre ['ordre
del moviment voluntari del cerve-
ll als musculs.

Provoca atrofia muscular i parali-
sis progressiva de tot el cos, la
pérdua de la capacitat de la par-
la, la deglucié i la respiracio.
Suposant dependencia total pero
mantenint, en la majoria dels ca-
sos, les seves capacitats cogniti-
ves intactes.

No es coneix la causa i és una
malaltia sense cura ni tracta-
ment que pari el procés degene-
ratiu.

Lesperanca de vida és de mi-
tjana de 2 a 5 anys després del

diagnostic.

L'atencié a les persones afecta-
des d’ELA va dirigida a alleugerir
els simptomes de la malaltiai a
millorar la seva qualitat de vida
i la dels seus familiars.

Afecta a persones d'entre 40i 70
anys, tot i que existeixen casos de
persones mes joves i més grans.
A Catalunya hi ha més de 450
persones afectades.

Es una malaltia invisible so-
cialment i desconeguda, moltes
vegades també a nivell profes-
sional. Provoca sensaci6 de soli-
tud i desemparament als que la
pateixen, exclusio social i econo-
mica. Suposa afrontar canvis
drastics en totes les arees de la
vida, implicant un fort impacte
psicologic i social, que requereix
un procés de readaptacidé cons-
tant, i genera grans necessitats
en suports tecnics i humans.

En general, els programes i ser-
veis d'atencid publics i privats
existents, no cobreixen les ne-
cessitats reals de les persones
diagnosticades d'ELA i les seves
families.

Memoria 2021
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La Fundacid neix el 2005 a Cale-
lla (Barcelona) com una fundacio
privada i sense anim de lucre, im-
pulsada pel Sr. Enric M. Valls, el
pare del qual va morir a causa de
['Esclerosi Lateral Amiotrofica i
dona nom a la nostra entitat.

Som l'Unica 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 motoneuro-
na(MMN), oferint suport i atencio
a les persones afectades i les se-
ves families i promovent la inves-
tigacio de la mateixa.

El nostre equip de professionals
ofereix un ampli ventall de recur-

INTERNATIONAL ALLIANCE
OF ALS/MND ASSOCIATIONS

sos per tal que l'atencid psicoso-
cial que rep aquest col-lectiu sigui
la millor possible. Sempre amb
la confianca absoluta que ['ELA
és vencible. Ens fonamentem en
'atencié psicosocial i espiritual
on el centre és la persona afecta-
dailes seves families, a través de
l'atencié integral a domicili i a les
principals unitats especialitzades.

A la Fundaci6 Catalana d'ELA Mi-
quel Valls atenem a més de 450
afectats/des i els seus familiars
a lany, arribant gairebé a la tota-
litat de families afectades d'ELA a
Catalunya.

Des de la nostra creacio hem ates
a més de 1380 persones afecta-

des, juntament amb els seus fa-
miliars.

La Fundacié te per objecte la pro-
mocié de tota mena d'accions,
activitats i projectes destinades a
millorar la qualitat de vida de les
persones afectades d'ELA i altres
malalties de motoneurona. Tam-
bé col-laboraiés membre d'altres
organitzacions i entitats, nacio-
nals i internacionals, que treba-
llen i estan relacionades amb
ELA, les malalties minoritaries
i la discapacitat i els drets dels
pacients dins del sistema sanita-
ri, com per exemple [‘Alliance of
ALS/MND Associations, EUPALS,
Eurordis, ECOM i la Comunidad de
la ELA d’Espana.

***

x EURORDIS

RARE DISEASES EUROPE

*
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FUNDACIO

I amb aquest fi, a la Fundacié Catalana d'ELA Miguel Valls ens centrem en:

Oferir una atencio integral i es-
pecialitzada a nivell social, psi-
co-emocional i d'atencid a la de-
pendeéencia.

&

Posar a la disposicié de les fami-
lies un Banc de Productes de Su-
port i una ortopédia sense anim
de lucre adequat a les necessitats
de les persones afectades d'ELA/
MM, contribuint a que puguin dis-
posar dels materials necessaris
per millorar la seva autonomia,
confortabilitat i seguretat en les
activitats de la vida diaria.

Millorar latencié sociosanitaria
gue reben les persones afectades
d'ELA/MM i families, oferint una
atencié multidisciplinaria ade-
guada a les seves necessitats, a
través d'una Unitat Hospitalaria
especialitzada i la telemedicina.

4

Promoure la investigacio clinica
basica i traslacional de la malaltia.

%o

Realitzar difusié de la malaltia i
les necessitats de les persones
afectades i de les seves families,
actuar d'intermediaris amb la res-
ta de recursos per tal d'aconse-
guir millores i oferir alternatives a
les mancances dels mateixos.

il

Oferir suport, assessorament, in-
formacio i acompanyament a les
families al llarg de tot el procés
d'evolucié de la malaltia, servint
de punt de referéncia.

S

Facilitar la coordinacié i el tre-
ball transversal i en xarxa dels
diferents recursos publics i pri-
vats que atenem a les persones
afectades d'ELA/MM i a les seves
families.




FUNDACIO /
MISSIO / VISIO / VALORS

MISSIO

Som un equip de professionals amb vocacié de millorar la nostra societat, que neix de la volun-
tat i experiencia d'un familiar d'afectat d'ELA, amb l'objectiu de millorar la qualitat de vida de
les persones afectades d'ELA/MMN i els seus familiars, i lluitar perqué UELA sigui curable. La
missié es porta a terme majoritariament dins 'ambit geografic de Catalunya, tot i aixi, s'esta en
constant col-laboracié amb altres entitats i organismes publics i privats tant de l'ambit nacional
com internacional relacionats amb la malaltia.

___VISIO

Per millorar la qualitat de vida les persones afectades d'ELA/MMN i les seves families creiem
necessaria l'atencio integral, amb una visid humana i personalitzada dels aspectes psicoso-
cials, medics i sanitaris. Es per aquest motiu que creiem imprescindible l'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 investigacié per a fer possible la cura de la malaltia.

VALORS

Generositat i altruisme: Voluntat d'ajudar a les persones afectades d'ELA/MM i els seus fami-
liars sense esperar res a canvi.

Confianga: La confianca és una condicid basica de les relacions de la Fundacié, amb les perso-
nes afectades 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 possibilitats, 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 l'administracié ofereix per a cobrir les necessitats dels afectats d'ELA/MM.

Transpareéncia: Els resultats obtinguts i els mitjans emprats per la Fundaci6 han de ser clars
pels usuaris i per la societat en general. Es garantira la transparéncia de l'activitat i el dret dels
ciutadans a la informacid i la documentacio publica, alhora que s'estableix els principis de bon
govern d'acord amb els quals han d'actuar els alts carrecs i personal de 'administracid.



FUNDACIO /
ORGANIGRAMA

Treball social

ORGANIGRAMA

ocupacional

Banc de
Productes de
Suport

Psicologia
ATENCIO Ortopédia
DOMICILIARIA
Terapia

Unitat
multidisciplinar
d’ELA

Telemedicina

ATENCIO
SOCIOSANITARIA

Coordinacié amb
hospitals i serveis /
centres sociosanitaris

PRESIDENCIA

FORMACIO
PATRONAT 1 DOCENCIA
Projectes i
subvencions
e Comunicacio
COMUNICACIO

Captacio de fons

ADMINISTRACIO

Investigacié
psicosocial

INVESTIGACIO

Investigacio

traslacional
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FUNDACIO /
EQUIP DE PROFESSIONALS

PERFIL DE LA ORGANITZACIO

Dones

Homes

Dones

Homes

Variacio
2021-2020

Variacio

IGUALTAT D'OPORTUNITATS | DIVERSITAT

La Fundacié des de la seva
creacié sempre ha treballat
amb una politica d'igualtat
d'oportunitats, fomentant la
diversitat i la no discrimina-
ci6 per radé de genere, origen,
raca, religid, orientacié sexual

Composicio de la plantilla,

segons sexe (%)

Dones

Homes

Composicio de l'equip directiu,
segons sexe (%)

Dones

Homes

o qualsevol altre motiu discri-
minatori.

Tot i aixi, i seguint la tenden-
cia del tercer sector social, la
fundacié es una organitzacié
amb un equip molt feminitzat,

inclos en l'equip directiu.

Memoria 2021
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FUNDACIO /
EQUIP DE PROFESSIONALS

Plantilla, segons sexe i Variacio
grup professional 2021-2020

Grup professional 1 6 6 0,00%
Dones 6 6 0,00%
Homes 0 0 0,00%
Grup professional 2 7 6 16,67%
Dones 6 5 20,00%
Homes 1 1 0,00%
Grup professional 3 3 3 0,00%
Dones 2 2 0,00%
Homes 1 1 0,00%

CONDICIONS LABORALS, CONCILIACIO | IGUALTAT RETRIBUTIVA

::’resft;:ia:l en plantilla amb contracte 75.00% T
Done§ gn plantilla amb contracte 71.43% 84.62%
indefinit

mzzf?:ifn plantilla amb contracte 100.00% (00
;e':‘s;zr:ll en plantilla amb contracte 25.00% o
tDeor:Szrear; plantilla amb contracte 28.57% o
;?pis;aeln plantilla amb contracte 0.00% 00
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FUNDACIO /
EQUIP DE PROFESSIONALS

Taxa de rotacio del personal,
segons sexe (%)

Dones 0,00% 0,00%
Homes 0,00% 50,00%

Persones contractades a través de

programes d’insercio, personal en Variacio
practiques, i altres (a 31 de 2021-2020
desembre)

Contractes a través de Programes
d'insercid

Personal en practiques

Personal acollit a mesures de
conciliacio, segons sexe (%)

Dones 8,00% 8,00%
Homes 0,00% 0,00%

Ratio

Diferéncia salari mitja homes / salari
mitja dones, per grup professional

Grup professional 1*
Grup professional 2
Grup professional 3
*No hi ha diferéncia perque en el grup professional 1 només hi ha dones.
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Per lentitat és molt important
tenir unes condicions laborals
dignes per tots els treballadors
i treballadores, i una conciliacid
real de la vida laboral i privada.
Per aquest motiu, qui ho desitgi,
té dret a permisos o reduccions
de jornada per cura de menors
0 persones dependents, possibi-
litat de flexibilitat horaria si les
tasques que desenvolupa ho per-
meten, excedencies, i possibilitat
de teletreballar alguns dies a la
setmana (abans de la Covid19 ja
era una possibilitat), entre d'al-
tres mesures.

A més de totes les mesures de
conciliacié i contractacid que es
realitzen, sempre es té cura de
la qualitat de vida de l'equip i el
clima laboral, per aquest motiu,
cada sis mesos es realitza a tota
la plantilla una enquesta, diferen-
ciada per departaments, en que
entre moltes altres guestions es
pregunta sobre el nivell de treball

Per lentitat el benestar en l'en-
torn laboral de les persones que
conformen la fundacid és molt
important, per aquest motiu es
disposa d'un informe d'avaluacié
de riscos laborals del lloc de tre-
ball realitzat per una empresa ex-
terna i experta en el tema. També
es dona la possibilitat a tots els
treballadors de fer-se una revisié
medica completa anual.

18 Memoria 2021

en les ultimes 4 setmanes i ['Ul-
tim any, en com se senten quan
realitzen la seva feina, en si hi
ha un bon ambient en el depar-
tament, etc. Amb aquests tipus
d'enquesta la Fundacié realitza
diferents reunions internes per
poder ajudar a millorar la qualitat
de vida dels professionals si amb
les respostes es veu que l'equip
te algun moment més baix a nive-
[l animic, personal, per raons de
feina, etc.

Agquest any i degut a la crisis sa-
nitaria a causa de la COVID-19 no
s’han pogut realitzar formacions
en materia de riscos laborals, tot
i aixi si que s'han realitzat avalua-
cions complementaries, com una
enquesta de teletreball, per la
valoracié dels riscos del treballa-
dors quan treballen des de casa,
apuntant mesures correctores i
de planificacié.

A més, i tal com s’ha explicat en
punts anteriors la Fundacié realit-
za diferents enquestes i reunions
de coordinacid pel benestar de
l'equip, aixi com supervisions ex-
ternes en el departament de psi-
cologia per lautocura d'aquests
professionals.



L'equip de professionals realit-
za formacié continuada (cursos,
congressos, ponéncies, etc.), que
permet l'actualitzacié dels seus

Personal que ha rebut formacié

Hores de formacio

coneixements i el desenvolupa-
ment de les seves competen-
cies professionals, facilitant la
promocié interna i ajudant-los a

93.75%

275

aconseguir una millor preparacio
personal.

87%

251,50 9,34%

Memoria 2021 19



Totes les arees d'atencié i depar-
taments es troben relacionats
entre si. Es realitzen diferents es-
pais de coordinacié interna i de
supervisié de casos (coordinacio
de casos setmanalment amb els
tres perfils professionals, treball
social, psicologia i terapia ocu-
pacional, i la directora assisten-
cial). També es realitzen reunions
mensuals de la direccio amb
cada departament, coordinacié
trimestral de seguiment dels ca-
sos de cada professional amb la
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directora assistencial, reunions
bianuals de planificacié amb tot
l'equip, entre d'altres comunica-
cions més informals com poden
ser trucades, missatges, correus
electronics, etc. | finalment sem-
pre que es cregui necessari es
realitzen reunions de coordinacio
extraordinaries.

També es realitzen diferents es-
pais de coordinacié externa amb
la resta de centres hospitalaris,
professionals i recursos de la

xarxa publica i privada (PADES,
CAPs, hospitals, treballadors so-
cials, fisioterapeutes, altres en-
titats, etc.). Es potencia la com-
plementarietat dels serveis i el
treball horitzontal i en xarxa, per
millorar l'atencid a les persones
afectades i a les seves families,
agilitzant els tramits administra-
tius, evitant duplicitats i ['Us inde-
gut dels recursos.




FUNDACIO /
BON GOVERN

_ BON GOVERN

TRANSPARENCIA

Fidels a una politica de transparencia, des de la
Fundacio Catalana d’ELA Miquel Valls, a més de
Uedicio d’aquesta memoria d’activitats-Balang social,
a la pagina web es pot trobar facilment a la seccio
Transparencia els estatuts i codi etic, els membres
del patronat, Uorganigrama i els comptes anuals, que
inclouen l'auditoria economica anual, les subvencions
publiques atorgades i les retribucions

de Uequip directiu.

| FCEMV



FUNDACIO /
BON GOVERN

PATRONAT

El patronat, segons els estatuts,
és l'organ de govern i administra-
cid de la Fundacid, la representa i
gestiona i assumeix totes les fa-
cultats i funcions necessaries per
a la consecucié dels fins funda-
cionals. Ha d'estar constituit per
un minim de tres membres i un
maxim de nou (ja siguin persones

Vocalia:

Sr. Joaquim Botey Duiiach

Patronat (a 31 de desembre) “

fisiques o juridiques).Els patrons
exerceixen el seus carrecs gra-
tuitament i per un termini de cinc
anys, i poden ser reelegibles in-
definidament per periodes d'igual
durada. Son nomenats pel propi
Patronat amb la majoria exigida
segons larticle 26 dels estatuts
(vot favorable de la meitat de la

Presidéncia:
Sr. Enric Maria Valls i Colom

Vicepresidéncia:
Sra. Esther Sellés i Llauger

Secretaria:
Sra. Maria-Antonia Massé i Balasch

Vicesecretaria:
Sra. Maria Valls i Massé

Tresoreria:
Sra. Marta Tarrés i Turén

totalitat dels membres).

A continuacié es presenta les-
tructura actual del patronat de
l'entitat, el qual va ser renovat
integrament en data 17 d'octubre
de 2017:

Vocalia:

Sr. Joaquim Monfort Badenes

Variacio
2021-2020
4

Dones 4 0,00%

Homes 0,00%

Total 7 7 0,00%
22 FCEMYV © Memoria 2021



Tota la informacié economica i
financera es posa a disposicid
del patronat pel control exhaus-
tiu guan aquest ho requereix,
des dels comptes anuals fins a

La Fundacié disposa d'un codi
etic public i a l'abast a la seva
pagina web on s'indica que tots
els membres que formen part
de lentitat, des del patronat al

gualsevol iniciativa, activitat o
actuacié que comporti despesa
alguna.

La Fundacié també ret comptes

voluntariat, i passant per les
treballadores i treballadors, han
de seguir aquest codi que regu-
la la filosofia de treball de l'en-
titat, tenint en compte també el

al Servei de Supervisid i Protec-
torat de Fundacions, organ de
tutela, control i supervisio del
Departament de Justicia de la
Generalitat de Catalunya.

codi etic i de bon govern de les
Fundacions Catalanes juntament
amb els codis étics dels diferents
professionals que formen part de
l'equip.
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La nostra entitat esta conscien-
ciada que poc a poc s’han de
realitzar accions per a millorar
el medi ambient. Algunes que ja
s'estan portant a terme des de fa
temps son per exemple utilitzar
en tota la papereria fundacional
materials reciclats o minimitzar
la documentacié en paper pro-
movent la documentacié digital.
Una altre, i tenint en compte que
les professionals de la Fundacio
realitzen molts desplagaments
per tot Catalunya per anar als do-
micilis de les families, la Funda-
cio té una petita flota de cotxes,
la qual es canvien cada 4 anys
per minimitzar en cada remesa
nova la contaminacié. A més hi
ha la politica de que el profes-
sional es pot quedar el cotxe al
seu domicili si d'aquesta mane-
ra ha de fer menys trajecte per
'endema realitzar altres visites.
Tot i aixi, si es possible arribar
als domicilis en transport public,
en un espai de temps acceptable,
es prioritza aquest tipus de des-
plagament.

També tenir en compte que el
Banc de Productes de Suport de
la Fundacié cada poc temps s'ha
de descatalogar material el qual
ja no pot ser reutilitzat per des-
gast o trencament, per aquest
motiu es generen uns residus de
material no reciclable el qual es
porten a un establiment oficial de
gestio de residus per aixi mini-
mitzar l'impacte que poden tenir
aquests productes no reutilitza-
bles.

En el cas de la seu de la Funda-

24 Memoria 2021

cio, els impactes ambientals que
genera com electricitat, aigua, re-
sidus, etc. son dificils de calcular
ja que les oficines estan dins d'un
edifici molt gran el qual ens ha
cedit dos despatxos i tot l'equip
utilitzen els espais comunitaris,
materials i recursos d'aquest edi-
fici.

La Fundacié des de fa temps esta
totalment alineada amb la inicia-
tiva de sostenibilitat relacionada
amb els Objectius de Desenvolu-
pament Sostenible 2030.

En aquest aspecte contribuim,
treballem i realitzem projectes
per arribar a objectius com:

Fi de la pobresa, ja que les per-
sones afectades d'ELA, només
per ser diagnosticades d'aquesta
malaltia esdevenen persones en
risc de vulnerabilitat. La Fundacio
per exemple té una politica de be-
ques i ajudes per intentar que les
families no arribin a un punt de
vulnerabilitat extrema.

Salut i Benestar, aquest objectiu
per la Fundacio és clau ja que tre-
ballem per, tot i que 'ELA es una
malaltia sense cura, millorar la
qualitat de vida de les persones
diagnosticades i també de la seva

<
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%:BJECTIUS
DE DESENVOLUPAMENT

SOSTENIBLE

familia, aixi com per complemen-
tar i millorar el sistema public. La
missid principal de l'entitat esta
totalment alineada en arribar a
aquest objectiu.

Produccié i Consum responsable,
ja que des de l'entitat, tal i com
s'ha explicat en aquest mateix
punt s'estan realitzant iniciatives
i accions per, si és possible, rea-
litzar un consum més responsa-
ble i sostenible.

Igualtat de génere i reduccio
de les desigualtats, tot i que la
malaltia afecta igual a homes que
dones, es veritat que la majoria
de persones cuidadores princi-
pals son dones podent comportar
perdua o reduccié de jornada la-
boral, o fins i tot temps propi i per
poder-se socialitzar. En quant a
'entitat i equip, intentant sempre
facilitar la conciliacié laboral i fa-
miliar implantant per exemple el
teletreball.

Finalment, l'Ultim objectiu de des-
envolupament sostenible en que
estem involucrats és el d'alianca
pels objectius, és a dir, la Funda-
cio Catalana d’ELA Miquel Valls
continuara treballant amb altres
entitats, grups o col-lectius de tota
mena per intentar assolir-los.

1 H 3 SALUT IGUALTAT
DELAPOBRESA IBENESTAR DEGENERE

10 REDUCCIODELES 17 ALIANCESPERA

DESIGUALTATS ASSOLIRELS

OBJECTIUS



Es majoritariament el departa-
ment de Recursos qui gestiona
i es relaciona amb aquests, in-
tentant buscar sempre qualitat
preu i gue siguin, si és possible,
de la zona a on s'ubica la Funda-
cio. La seu principal i oficina de
la Fundacio es troba a Calella, el
Maresme, i en aquest sentit l'en-
titat, tot i treballar a nivell de tot
Catalunya, sempre intenta apos-
tar, si és possible per proveidors
de proximitat.

La majoria de provelidors neces-
saris per donar el servei basic
(linies de telefon, gasolina, ren-
ting cotxes, etc) si que son els
mes generalistes, pero tota la
resta de proveidors de materials
fungibles i fins i tot els que ens
proporcionen serveis, com el
dissenyador grafic, informatica o
'empresa de servidor de la web
i correus electronics, sén o bé de
proximitat o bé son proveidors
gue sabem que tenen un fort
componen social dins la missid
de la seva empresa.

Nombre total de proveidors

24

24
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La Fundacio Catalana d'ELA Mi-
guel Valls ha contribuit a la crea-
cio6 d'un model propi d’atencié
professional especialitzada a les
persones afectades d'ELA i a les
seves families, la qual coordina
'atencid psicosocial que es rea-
litza a domicili i la que es realitza
a les Unitats especialitzades dels
hospitals de referencia.

Ambdues son portades a terme
per les professionals en treball
social, terapia ocupacional i psi-
cologia de la Fundacig, oferint aixi

”

ATENCIO DOMICILIARIA
MULTIDISCIPLINAR

LINIES D’ACTUACIO | ACTIVITATS

una atencié integral, continuada i
coordinada amb l'atencié meédica.

Aquesta atencid psicosocial tam-
bé es veu reforcada gracies al
voluntariat, el qual esdevé una
forma d'ajuda altruista, per donar
suport i augmentar 'ajuda que es
dona des dels diferents projectes
de la Fundacié.

A més, tenim molt clar que V'ELA
algun dia es podra véencer, és per
aquest motiu que es molt impor-
tant en una malaltia d'aquestes

Atencio en Treball Social

Atencio en Terapia Ocupacional

Atencio en Psicologia

VOLUNTARIAT

caracteristiques tot el que es re-
laciona amb la investigaci¢ i alho-
ra amb la sensibilitzacié i difusio,
per donar-la a coneixer i que en
un futur no molt llunya trobem
la cura. Es per aquest motiu que
la investigacié i la sensibilitzacio
també son linies d'actuacié de la
Fundacio.

A partir d'aquestes linies d'ac-
tuacié basiques, s'han creat di-
ferents activitats i projectes per
portar a terme els objectius de la
Fundacio.

ATENCIO A LES PERSONES AFECTADES I LES SEVES FAMILIES

ATENCIO A LES UNITATS
ESPECIALITZADES

SENSIBILITZACIO
I DIFUSIO

Memoria 2021
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LINIES D’ACTUACIO | ACTIVITATS
ATENCIO A LES PERSONES AFECTADES | FAMILIES

4.

ATENCIO A LES PERSONES AFECTADES | LES
SEVES FAMILIES

Nombre de persones afectades ateses

ATESOS A LES UNITATS |
SEGUIMENT TELEFONIC

135

SEGUIMENT NOMES
TELEFONIC

Si considerem gue cada cas atés
és una familia de tipus 3, és a dir
que hiha 3 persones a cadascuna

Persones beneficiaries Variacio
2021-2020

Nombre de persones beneficiaries

La Fundacié no te suficients fons
per assumir tots els projectes i
serveis d'atencié domiciliaria que
portem a terme, per aguest mo-
tiu es demana a les families que
facin una col-laboracié a l'entitat
per poder ajudar al financament

461

CASOS
ATESOS

d'elles, estem parlant que aproxi-
madament aquest any 2021 s’ha
atés a unes 1383 persones afec-

1.383

de l'atencidé a domicili.

Aquelles families que econdmica-
ment no poden fer aquesta apor-
tacio, es considera com familia
vulnerable i per tal doferir-los
igualment el servei a domicili es

1.425

ATESOS
A DOMICILI

317

(20 NOMES
SON EAPS
PSICO)

tades per aguesta malaltia.

realitza una beca des del patro-
nat de la Fundacio. Actualment
tenim 79 families becades.
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Des de la Fundacié es realit-
za una atencié a domicili a les
persones afectades d’ELA i als
seus familiars a tot Catalun-
ya, realitzada per un equip de
professionals en treball social,
psicologia i terapia ocupacional
(incloent la gestid i manteniment

d'un Banc de productes de su-
port i d'una ortopedia.)

La Fundacio, tenint en compte
gue cada persona i cada familia
és diferent, ofereix una atencié
personalitzada a cada cas al seu
propi domicili, atenent les neces-

sitats reals i concretes. Coneixer
a la persona en el seu entorn
ens permet involucrar-nos i en-
tendre el seu dia a dia, oferir-los
una calidesa, i familiaritat, per
nosaltres indispensable en el
procés d'acompanyament i re-
colzament.
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LINIES D’ACTUACIO | ACTIVITATS
ATENCIO A LES PERSONES AFECTADES | FAMILIES

ATENCIO EN TREBALL SOCIAL

TREBALL

SOCIAL

L'Atencié Domiciliaria en Treball
Social té per objectiu aconseguir
ser el punt de suport i referén-
cia per la persona afectada i la
seva familia, informant-los so-
bre la malaltia, donant ajut emo-
cional continuat, assessorament
de manera personalitzada en
la tramitacié d'ajudes, serveis i
altres gestions (pensid, grau de
disminucio, llei de dependéncia,
fisioterapia, etc.), i acompan-
yant-los durant tota l'evolucioé 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 conjunta-
ment, on es detallen els objec-
tius, les necessitats valorades
(variables segons la situacio
social, econdmica i de salut de
cada familia) i les estrategies
d'intervencio.

Si la situacid ho requereix es de-
riva a altres professionals, pu-
blics, privats o propis de la Fun-
daci¢ (terapeuta ocupacional,
psicoleg, logopeda, treballadors
socials del municipi, metges,
etc.), i es realitza una coordina-
cio continuada tant amb aquests
professionals com amb els dife-
rents serveis que a mesura que
avanca la malaltia puguin tenir

Visita a domicili
Pla de treball
Seguiment telefonic periodic

Seguiment amb visites a
domicili periodiques

contacte amb la familia (Ser-
veis Socials, Centre d'Atencio
Primaria, ...)

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
families disposen d'un teléfon
per poder contactar davant qual-
sevol eventualitat les 24 hores
del dia.
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VISITES A DOMICILI

VISITES A LES
UNITATS: HOSPITAL
DE BELLVITGE |
HOSPITAL DEL MAR

Memoria 2021
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LINIES D’ACTUACIO | ACTIVITATS
ATENCIO A LES PERSONES AFECTADES | FAMILIES

ATENCIO EN TERAPIA OCUPACIONAL, BPS | ORTOPEDIA ELA (1)

Primera visita a domicili
(valoracid i assessorament)

TERAPIA

OCUPACIONAL Visites de seguiment i

reeducacié sanitaria

BANC

ORTOPEDIA PRODUCTES

SUPORT

Gestio
(neteja, reparacié i registre)
Assessorament
Manteniment
Transport de material
Trasllats

(lliurament, recollida i donacions)
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LINIES D’ACTUACIO | ACTIVITATS
ATENCIO A LES PERSONES AFECTADES | FAMILIES

257

CASOS ATESOS
PERTO A

DOMICILI | DE
MANERA
TELEMATICA

LAtencié Domiciliaria en Tera-
pia Ocupacional esta destinada a
atendre als afectats que degut a
la malaltia presenten dependencia
i dificultats en la realitzacid de les
Activitats de la Vida Diaria (AVD).

L'objectiu principal és potenciar
lUautonomia de les persones
afectades informant i assesso-
rant sobre els productes técnics
de suport necessaris i el seu co-
rresponent maneig (cadires de
rodes electriques, grues de trans-
feréncia, material de comunica-
cio alternativa, etc.); la supressio
de barreres arquitectoniques i
l'adaptacié de ['habitatge; realit-
zant la reeducacié en les activi-

tats de la vida diaria; orientant en
les transferéncies i assessorant
en els sistemes d'accés adaptat a
l'ordinador i de comunicacié alter-
nativa.

La Fundacio també posa a dis-
posicié dels afectats el Banc de
Productes de Suport i el Servei
d’Ortopédia ELA.

Ambdds serveis busqguen donar
resposta a la gran necessitat que
tenen les persones afectades
d'ELA/MMN d'utilitzar materials
de suport que les ajudin a millo-
rar la seva qualitat de vida, el seu
confort i la seguretat necessaria
per desenvolupar les activitats del

457

VISITES A DOMICILI

317

VISITES A LES
UNITATS: HOSPITAL
DE BELLVITGE |
HOSPITAL DEL MAR

dia a dia.

Algunes families tenen dificultats
a l'hora accedir a aquests produc-
tes de suport perque no disposen
de recursos economics suficients
i/o per les dificultats d'aconseguir
les ajudes de les administracions
(PAQ, PUA, etc.).

El Banc de Productes de Suport
(BPS) pretén donar resposta a
aquestes necessitats i contribuir
que totes les persones afecta-
des d’ELA/MMN puguin disposar
dels productes de suport que
necessiten en els seus domicilis,
amb previa valoracio del terapeu-
ta ocupacional.
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LINIES D’ACTUACIO | ACTIVITATS
ATENCIO A LES PERSONES AFECTADES | FAMILIES

ATENCIO EN TERAPIA OCUPACIONAL, BPS | ORTOPEDIA ELA (2)

En la seva majoria, els productes
de suport del banc provenen de
donacions de material de particu-
lars, pero alguns més especifics
o d'elevat cost, son adquirits gra-
cies a subvencions i ajudes.

El BPS ha acabat l'any 2021 amb

250

CASOS A

DOMICILI QUE
HAN UTILITZAT
EL MATERIAL
DEL BPS*

242

PROD. REBUTS
PER DONACIO A

TRAVES DE
PARTICULARS

VISITES D'ENTREGA
DE MATERIAL

432

*UN 97% DE LES PERSONES ATESES
PER TO HAN UTILITZAT EL BANC

2236 productes actius: cadires
de rodes electriques, cadires de
rodes manuals, llits electrics,
cadires giratories de banyera,
elevadors WC, grues de trans-
ferencies, butaques electrigues,
elevadores, caminadors, material
de comunicacid, etc.

BANC DE PRODUCTES DE SUPORT A DOMICILI

MATERIALS DEL BANC DE PRODUCTES DE SUPORT

1424

CESSIONS
DE MATERIAL
A FAMILIES
2021

El Banc de productes de Suport
esta gestionat per dos técnics els
guals realitzen el manteniment,
administren tots els materials en
el magatzem i fan les entregues i
recollides arreu de Catalunya, se-
gons les indicacions de les tera-
peutes ocupacionals.

VISITES DE RECOLLIDA
DE MATERIAL

188

VISITES DE
REPARACIO

2651

PRODUCTES DEL
BPS UTILITZATS

PER FAMILIES
(COMPTANT LES
CESSIONS D'ANYS
ANTERIORS)
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L'Ortopédia ELA és una ortopé-
dia solidaria, on la filosofia i els
valors de la nostra Fundacié es
mantenen intactes i a la vegada
els beneficis obtinguts rever-
teixen integrament en el funcio-
nament de la Fundacio.

L'Ortopédia esta adherida al Ser-
vei Catala de la Salut i treballa
coordinadament amb tot l'equip
de la Fundaci6 del Departament
de Terapia Ocupacional i Banc de
Productes de suport.

Com la resta dels serveis que ofe-
reix la Fundacid, el material del
banc i de Uortopédia es lliura i
es recull al domicili de les per-
sones afectades d’ELA.
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LINIES D’ACTUACIO | ACTIVITATS
ATENCIO A LES PERSONES AFECTADES | FAMILIES

ATENCIO EN PSICOLOGIA

ATENCIO

PSICOLOGICA

L'Atencié Domiciliaria en psicolo-
gia es centra en el suport emo-
cional i terapéutic durant les
diferents fases de la malaltia i
lassessorament en la presa de
les decisions vitals.

Contribueix a millorar la gestid
dels diferents estats emocionals,
maximitzant els recursos perso-
nals interns i externs, per tal de
potenciar la percepcié de control
i la resolucio dels obstacles deri-
vats de la malaltia.

La Fundacio Catalana d'ELA Mi-
quel Valls forma part del Progra-
ma d’Atencid integral a persones
amb malalties avancades de la

Pla de treball

i atenci6 al dol

Fundacié “la Caixa” esdevenint
un Equip d’Atencié Psicosocial
(EAPS FMQV) especialitzat en
UELA per a tot el territori de Ca-
talunya.

El programa pretén complemen-
tar l'atencié sanitaria en cures
pal-liatives aportant professio-
nals que ofereixin intervencio
psicosocial i espiritual per acon-
seguir una atencié integral.

ATENCIO INTEGRAL A PERSONES
AMB MALALTIES AVANCADES

?K Fundacié "la Caixa”

Visita a domicili - valoracio

Atencio integral domiciliaria i hospitalaria,

Seguiment a domicili i telefonic continuat

Atencio a professionals d’equips receptors

L'atencié va dirigida a perso-
nes en procés final de vida i els
seus familiars, a persones gue ja
han perdut algun esser estimat
i estan en procés de dol, i a tots
aquells professionals que atenen
a aquests.

Les psicologues de UEAPS
FMQV atenen a domicili, a
Uhospital o centre de referén-
cia a les persones afectades
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 i que requereixen suport
emocional).
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LINIES D’ACTUACIO | ACTIVITATS
ATENCIO A LES PERSONES AFECTADES | FAMILIES

CASOS ATESOS PER

TOT L'EQUIP DE LA 126
FUND.
1 0 6 CASOS ATESOS
PEL SERVEI
NOMES ATESOS PER LA DE

PSICOLOGA DINS EL PSICOLOGIA
PROGRAMA A DOMICILI
EAPS

688

VISITES A
L'HOSPITAL: H. DEL
MAR, BELLVITGE |
VALL D'HEBRON.
(HOSPITAL SANT PAU

602

VISITES
A DOMICILI

NOMES ALGUNES
SETMANES)

191

PACIENTS FAMILIARS / PACIENTS  FAMILIARS /
CUIDADORS CUIDADORS
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LINIES D’ACTUACIO | ACTIVITATS

ATENCIO A LES PERSONES AFECTADES | FAMILIES

PERFIL DE LES AFECTADES ATESES PER LA FUNDACIO A DOMICILI AL 2021

Els beneficiaris i beneficiaries de
les actuacions de la Fundacié so6n
les persones afectades d'ELA/
MMN i els seus familiars en tot
'ambit territorial de Catalunya. A
continuacio es presenten el perfi-
ls de les 317 persones afectades
d’ELA/MMN ateses a domicili
durant U'any 2021 pels professio-
nals de la Fundacio.

SEXE

152

PROVINCIA DE RESIDENCIA (317)

165

LLEIDA

GIRONA
I 6,6% (21)

BARCELONA

TARRAGONA
I 10,7% (34)

317

persones afectades
d'ELA/MM 21
ateses a
domicili

TANCATS
106

ACTIUS

EDAT

3,1% 60,6%
<40 anys 40-70 anys

36,3%
>65 anys

COMARQUES DE LA PROVINCIA DE BARCELONA (260)

ALTRES COMARQUES
I 13.5% (35)

VALLES ORIENTAL

MARESME
Il 8.4% (22)

VALLES OCCIDENTAL

Il 10.8% (28)

BARCELONES

I 43.8% (114)
BAIX LLOBREGAT

. 17.7% (46)
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LINIES D’ACTUACIO | ACTIVITATS

ATENCIO A LES PERSONES AFECTADES | FAMILIES

DERIVATS DE

EXITUS CASOS

NOUS

COMARQUES DE LA PROVINCIA DE TARRAGONA (34)

ALT CAMP
2,9% (1) N

CONCA BARBERA

W 5.9% (2)

BAIX PENEDES

W 59%(2)

TARRAGONES
I 38.3% (13)
BAIX CAMP

I 26,5% (9)
RIBERA D’EBRE

/ 0 29% (1)
MONTSIA BAIX EBRE TERRA ALTA
I 8.8% (3) B 2,9% (1)

COMARQUES DE LA PROVINCIA DE LLEIDA (2)

” SEGARRA
- I 50.0% (1)
,’ URGELL
‘ I 50.0% (1)

UNITATS D'ELA
65,0% (54)

HOSPITALS | METGES

12,1% (10)

ALTRES PROFESSIONALS (PADES, TO, TS...)
3,6% (3)

AFECTADES 1/0 FAMILIARS

INTERNET/WEB
7,2% (6)

COMARQUES DE LA PROVINCIA DE GIRONA (21)

RIPOLLES

/ ALT EMPORDA

I 14.3% (3)

g\

LA GARROTXA
I 14,3% (3)
BAIX EMPORDA
I 23.8% (5)
GIRONES
I 19.0% (4)
LA SELVA
I 23.8% (5)
HOSPITAL DE REFERENCIA (317)
91,5%
(290)
4,6% 3,8% 0.3%
(14) (12) 1)
. ]
BARCELONA  TARRAGONA GIRONA LLEIDA

HOSPITAL DE REFERENCIA DE LA PROVINCIA

DE BARCELONA L bE SANT AL
290 15,9% (46)
H. DEL MAR
MU DE 10,3% (30)
BELLVITGE H.U. VALL D'HEBRON
54,1% (157)

ALTRES
10,0% (29)
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L'atencié a UELA/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
gue atenen la malaltia i que ho fan dins les Unitats
Multidisciplinaries d'ELA, on les persones afec-
tades son ateses per un equip multidisciplinari
especialitzat en la malaltia (neuroleg, pneumoleg,
metge rehabilitador, fisioterapeuta, dietista, infer-
meria, etc.) el mateix dia amb una periodicitat
de 3-4 mesos, realitzant un seguiment continuat,
evitant els desplacaments multiples i les esperes
incomodes.

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

La Fundacié Catalana d’Esclerosi Lateral
Amiotrofica Miquel Valls aporta l'atencié psi-
co-social i en terapia ocupacional a les dife-
rents Unitats coordinant l'atenciéo hospitalaria
amb l'atencié social a domicili realitzada des
de Uentitat, i fomentant la recerca cientifica en
aguests centres.

Durantel 2021 els professionals de la Fundacio han
continuat treballant i formant part dels equips de
les Unitats de ['Hospital Universitari de Bellvitge,
'Hospital del Mar, 'Hospital de Sant Pau i l'Hospital
de la Vall d'Hebron.

També s’ha seguit realitzant coordinacié constant
amb la Unitat d'ELA de ['Hospital Trias i Pujol.

El suport a Uequip médic en l'atencid a
les persones afectades en les diferents
visites que realitzen a U'hospital, aportant
la vessant psicosocial i espiritual.

El suport emocional a les persones
afectades i als seus familiars, en el dificil
moment del diagnostic i en el seu poste-
rior seguiment.

La informacié a les persones afectades
recent diagnosticats sobre la tasca que
desenvolupem des de la Fundacié i els
serveis que oferim.

['enllag entre les persones afectades i els
diferents especialistes, transmetent la
informacié que es deriva de l'atencié a
domicili a U'equip médic.

La comunicacioé de les necessitats gene-
rals de les persones afectades pel que fa
a l'atencié medica rebuda.

Durant aquest 2021, en determinats moments la
situacio de la pandemia ens ha obligat a reduir
la presencialitat a les Unitats, pero en tot moment
hem seguit tenint una coordinacié permanent amb
l'equip medic i sanitari dels hospitals de referencia.
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INDICADORS UNITATS EN LES QUE LA FUNDACIO HI ES PRESENT

CASOS TOTALS ATESOS A LES UNITATS (461)

H.U. DE BELLVITGE
61,6% (284)

H. DE SANT PAU
10,2% (47)

H. DEL MAR
8,9% (41)

ALTRES HOSPITALS
12,4% (57)

H. VALL D'HEBRON
6,9% (32)

404 DELS 461 CASOS
S'ATENEN A LES UNITATS
ON LA FUNDACIO HI ES
PRESENT, QUE ES EL
87,64% DEL TOTAL DE
CASOS ATESOS PER LA
FUNDACIO

CASQS ATESOS A LES UNITATS | TAMBE A DOMICILI (261) VISITES DELS PROFESSIONALS A LES UNITATS (1264)

H.U. DE BELLVITGE
60,2% (157)

H. DE SANT PAU
17,6% (46)

H. DEL MAR
11,5% (30)

H. VALL D'HEBRON
10,7% (28)

H.U. DE BELLVITGE
(TS, TO, PSICO)
53,2% (673)

H. DE SANT PAU
(TS, 70, PSICO)

0,8% (10)

H. DEL MAR
(PSICO)
31,0% (392)

H. VALL D'HEBRON
(PSICO)
15,0% (189)
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LINKELA: LAPP DE TELEMEDICINA PER A PERSONES AFECTADES D’ELA

Durant aquest any 2021 s'ha con-
tinuat treballant perqué aquesta
aplicacio acabi sent una eina util
i comode tant per les persones
afectades d'ELA i els seus fami-
liars, com per els professionals
que els atenen.

S’han seguit realitzant les proves
qgue s'estaven portant a terme uti-
litzant l'app, amb pacients i pro-
fessionals de les Unitats d'ELA/
MMN de 'Hospital de Bellvitge i
de 'Hospital del Mar.

Les primeres proves ens han aju-
dat a corroborar dificultats del
projecte que ja teniem planteja-
des, com per exemple la fractura
digital o la falta de interoperabi-
litat dels diferents centres hos-
pitalaris i xarxa de serveis per
compartir dades i possibilitar
Uintercanvi d'informacio.

En un any en el que la COVID-19
ha monopolitzat els recursos i ha
portat al personal medic i sanita-
ri a una sobrecarrega important,
a fet que els procediments ha-
gin anat mes lents, per aixo s'ha
apostat per aportar més recur-

sos humans i agilitzar el funcio-
nament.

La telemedicina és el futur, per
aixo estem treballant al maxim
perque quan s'implanti a tota la
societat també arribi a les perso-
nes afectades d'ELA en optimes
condicions.

Creiem que LinkELA millorara
'atencid, la comunicacid, el co-
neixement i la investigacié de la
malaltia i per tant, també millorar
la qualitat de vida de les persones
afectades d'ELA i ajudara a trobar
una cura de la malaltia.

El que tenim molt clar es que la
Telemedicina no arriba per subs-
tituir la presencialitat sind que el
que fa és ajudar a millorar la con-
nexio¢ entre pacient i professional.
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ZI- : 2 INVESTIGACIO

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 apa-
reixen de forma esporadica i es creu que hi interve-
nen tant factors endogens (genetics i metabolics) com
exogens (ambientals i relacionats amb l'estil de vida).

L'Unic tractament farmacologic especific per a la
malaltia és el Riluzol, un farmac encaminat a allar-
gar l'evolucioé de la malaltia. El diagnostic es dificil, ja
gue depén del grau de sospita diagnostica del pro-
fessional i es diagnostica en base a criteris clinics de
certesa, fet que suposa gque en alguns casos es pot
allargar molt en el temps, fet que causa una angoixa
afegida a les families.

Davant d'aguesta situacio es treballa per evidenciar
la necessitat de realitzar estudis i investigacions so-
bre la malaltia, perqué és l'Unica esperanca de que
en un futur U'ELA arribi a ser una malaltia amb una
cura o un tractament eficac.

Des de la Fundacio Catalana d'ELA Miquel Valls es
col:-labora, fomenta i déna suport a la investiga-
cié traslacional (investigacié clinica i basica) de la
malaltia ja sigui nacional o internacional, creant si-
nergies entre els diferents equips que treballen amb
aquest tipus d'investigacio i les diverses fonts de fi-
nancament que puguin sorgir.

Continuem donant suport a totes les investigacions
gue es realitzen per la malaltia que venen de centres
de recerca i investigadors de referencia o de platafor-
mes que innoven i impulsen la investigacio, com és
per exemple, la plataforma europea per la investiga-
cio de 'ELA: TRICALS, de la qual en formem part. L'ob-
jectiu principal del TRICALS és desenvolupar un trac-

tament efica¢ per 'ELA a partir de la interconnexio6 de
pacients, centres i unitats de recerca i la indUstria far-
maceutica i biotecnoldgica. El que es vol aconseguir
és potenciar els assajos clinics dirigits als diferents
fenotips dins la malaltia i compartir els seus resul-
tats. D'aquesta manera es podria accelerar 'arribada
dels resultats d'aquests assajos als pacients d'ELA i
als seus familiars.

TRICALS i

Per esta sempre actualitzats, els professionals de
la Fundacié Catalana d'ELA Miqguel Valls assisteixen
a diferents Congressos i Jornades nacionals i inter-
nacionals, relacionats amb U'ELA i els seus tracta-
ments, per poder tenir tota la informacid possible so-
bre aquests temes del qual hi ha constants novetats,
aquest any la majoria han estat telematics.

A més, des de la Fundacié es participa activament a
les trobades del grup d'investigacié format per di-
ferents investigadors, organismes i associacions i
coordinat per de la Unitat Funcional de Motoneurona/
ELA de l'Hospital Universitari de Bellvitge.

CIN(ElA Il Congreso

Internacional

dela
Comunidad
de la ELA

¥
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Es continuen revisant els protocols per detectar de
manera preco¢ les necessitats psicosocials dels
afectats d’'ELA i les seves families.

Volem demostrar que la malaltia en si pot ser un
factor molt important perque algunes families pu-
guin estar en risc de vulnerabilitat. S’ha detectat que
les persones que ens sol-liciten més ajuda son per-
sones gue tenen més dificultats en el seu dia a dia,
a consequencia d'aquest fet, i que els recursos de
la nostra entitat son limitats, per poder-los repartir
de la manera més equitativa i imparcial, es treballa
durant l'any per realitzar escales de vulnerabilitat
en families afectades d'ELA, les quals continuarem
ampliant en els anys seguents incorporant diferents
barems segons la bibliografia que hi ha actualment
sobre aquest tema.

El Departament de psicologia de la Fundacié du-
rant el 2020 ha continuat impulsant i col-laborant
amb l'estudi Neuropsicologic “COG-ELA" que s'es-
ta realitzant actualment a l'Hospital del Mar. Es
tracta d'un estudi per analitzar les funcions cog-
nitives de la persona afectada i el grau de sobre-
carrega del cuidador principal aixi com en l'esfera
emocional d'ambdds. Aguestes dades son ana-
litzades cada sis mesos, i ens donen informacio
sobre la possible afectacié cognitiva i conductual
en aquests pacients i el seu perfil d'evolucié al
llarg del procés de malaltia. A més a més, reporta
informacid sobre l'esfera afectiva fet que permet
orientar la intervencid psicologica més adequada
a dur aterme.

Aquest any l'equip de Psicologia de la Fundacié va

presentar un poster a les XIV Jornades Internacio-
nal de la Societat Espanola de Cures Palliatives
(SECPAL). Les nostres professionals van presentar
lestudi anomenat “Els moments claus com a de-
manda inicial de seguiment psicologic en la malal-
tia d'Esclerosi Lateral Amiotrofica/Malaltia de la
Motoneurona” del qual s’han extret algunes conclu-
sions de quins son els moments de major demanda
dels afectats aixi com dels familiars o cuidadors/es.
Per part del pacient la major demanda esta en els
moments de malestar emocional, perdua funcional
i diagnostic i per part dels familiars la major de-
manda es troba en els moments de malestar emo-
cional, sobrecarrega del cuidador i les relacions in-
terpersonals.

Des de la Fundacio es continuara amb aquesta li-
nia d'investigacié per tal de realitzar una atencié
encara més especialitzada.

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

Vehiculant donatius als centres d'investi-
gacié de referencia.

Realitzant difusié de la donacié de teixits
per la investigacid a través de la treballa-
dora social i de la psicologa de referén-
cia.
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4 . 3 VOLUNTARIAT

El voluntariat esdevé una forma d'ajuda altruista,
gue passa a ser una gran via per donar suport i aug-
mentar 'ajuda que es déna des dels diferents projec-
tes de la Fundacid, esdevenint una actuacié comple-
mentaria que s'integra dins l'objectiu de millora de
la qualitat de vida de les persones afectades d'ELA/
MMN i les seves families. Els voluntaris realitzen

un servei de caracter social, carregat de solidaritat
i compromeés amb l'entitat i alhora amb la societat,
realitzant la seva tasca de forma altruista, i de propia
voluntat.

A la Fundacioé Catalana d’ELA Miquel Valls hi ha di-
ferents modalitats de voluntariat:

46  FCEMV | Memoria 2021



LINIES D’ACTUACIO | ACTIVITATS

VOLUNTARIAT

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 es-
table, per vincular-se més continuadament, o un vo-
luntariat professional i/o de serveis per a persones
gue considerin que poden disposar de coneixements
0 serveis que ens puguin ser Utils.

El grup de voluntaris i voluntaries tenen una persona
referent, professional de la Fundacio, la qual realitza el
primer contacte amb una entrevista. Aquesta profes-
sional es l'encarregada de informar de les crides de
voluntariat pels diferents canals de comunicacié que
utilitzem habitualment: el correu electronic, les truca-
des telefoniques i un grup de whatsapp de voluntariat
de la Fundacid on hi ha totes les persones voluntaries
de la Fundacio que ho desitgin.

L'entitat disposa d'un protocol de voluntariat on s'es-
tipula tot el recorregut que fara la persona voluntaria
des de que fa un primer contacte amb la fundaci6 fins
que realitza alguna accié de voluntariat de les que
disposem. Aquest protocol també estableix els drets,
deures i compromisos que s'estableixen.

Nombre
de persones

voluntaries

Persones
voluntaries

Nombre
d’accions de
voluntariat
realitzades per
les persones
voluntaries

Accions de
voluntariat

Formacio a

persones
voluntaries (%)

Proporcioé de
persones
voluntaries que
han rebut
formacio

Hores totals de
formacio que
han rebut les

persones
voluntaries

Hores de
formacio

Variacio
2021-2020

Variacio
2021-2020

0,00% 1.59%

Variacio
2021-2020
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JORNADA VOLUNTARIAT

Aquest any la Jornada de Voluntariat , degut a la
crisi sanitaria de la COVID-19, es va portar a terme
en format telematic el dia 19 d'Abril.

Amb les jornades volem fomentar la relacid entre
els/les voluntaris/aries i els professionals de 'enti-
tat, difondre les diferents modalitats de voluntariat,
exposar experiencies personals dels voluntaris,
aportar idees i coneixements dels propis volunta-
ris/voluntaries i sobretot reconeixer la gran tasca
que fan. Estem molt agraits dels nostres volunta-
ris i voluntaries, els quals alguns d'ells també son
part del Programa Integral d'’Atencié a Persones
amb Malalties Avancades promogut per la Fundacié
“La Caixa”. Els voluntaris/aries sén una peca clau
seguir lluitant i continuar acompanyant, ajudant i
donant suport a les persones afectades d'ELA i les
seves families.

La jornada d’enguany va comencar amb la inter-
vencio de l'Esther Sellés, Directora General de la
Fundacid, explicant el significat que té el projecte
de voluntariat i de com ajudar a continuar millo-
rant la qualitat de vida de les persones afectades
d'ELA i les seves families. Tot seguit les interven-
cions de la Margarita Llauger, Responsable de vo-
luntariat, amb l'explicaciod de les diverses modali-
tats de voluntariat, Rosa M. Creus amb l'explicacio
de la seva experiencia amb el Voluntariat d'acom-
panyament, Marta Verges amb el Voluntariat hos-
pitalari, Nuria Terms amb el Voluntariat de suport
a professionals i Montse Trullen amb el volunta-
riat d'iniciatives.

Seguidament es va presentar una nova modalitat
de voluntariat (AMB TU), voluntariat que posara

en contacte una persona i/o familia afectada en
el moment actual per la malaltia, amb un familiar
gue ha perdut un esser estimat a causa de l'ELA.
Creiem que amb la unié de les persones que estan
vivint en aquest moment tot el procés amb perso-
nes que ja l'han viscut es genera un vincle d'ajuda
mutua.

La ultima part de la jornada, va servir per saber que
pensaven els voluntaris del projecte i si podem fer
guelcom per millorar-lo. Per acabar, el President i
Fundador Enric M. Valls, va realitzar la cloenda amb
unes paraules d'agraiment cap a tots els partici-
pants.

O

GEST
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Jornada de Voluntariat online
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4 DEFENSA DELS INTERESSOS

DELS PACIENTS/CIUTADANS

La defensa dels interessos dels pacients és una
branca molt important de la feina que fa la nostra
entitat per millorar la qualitat de vida de les perso-
nes afectades d'ELA i les seves families. Es centra
en buscar la millora dels serveis i prestacions que
el sistema public de salut i de drets socials ofereix
a aquest col-lectiu.

Per a aconseguir aguest objectiu des de la Fundacié
treballem en dos aspectes diferents: el primer és
en el qual intentem incidir en la millora del siste-
ma public general i el segon el que treballem de
manera més especifica per les necessitats de les
persones afectades d'ELA. Sén dos questions que
es reforcen mutuament perd que s’han de treballar
per diferents vies.

Si parlem de la feina de defensa del pacient més
general, enguany hem continuat treballant amb el
Consell Consultiu del Pacient de Catalunya (CCPC),
la Plataforma de Malalties Minoritaries (PMM), 'EU-
RORDIS-Rare Diseases Europe i la Federacié ECOM:

< El CCPC és un organ assessor del Departa-
ment de Salut de la Generalitat de Catalunya
gue representa les entitats de pacients davant
'administracio catalana i que permet donar
veu als pacients. Aquest organ ens permet
proposar iniciatives, participar de processos
d'elaboracié de politigues en salut, aixi com
representar als pacients en diferents taules
0 comissions tecniques. Aquest 2021 podem
destacar entre moltes de les col-laboracions
amb el CCPC, la participacio en la Comissid de
Valoracidé Tecnica de Malalties Minoritaries del
Catsalut, on s'avaluen els centres de referencia
segons cada grup de malalties minoritaries, i

la participacié en l'Observatori de la mort de
'AQUAS, on s'avalua de quina manera morim
els catalans i catalanes per tal d'implementar
millores en els processos assistencials que si
relacionen.

La PMM és una drgan integrat a l'Institut Catala
de la Salut, amb l'objectiu de millorar l'accés a la
informacid i formacid, la cura i recolzament a les
persones que viuen afectades per una malaltia
cronica, complexa, vulnerable o minoritaria, la
seva finalitat és que el conjunt de pacients pugui
participar activament amb professionals i amb
les institucions. Podem destacar entre d'altres la
nostra participacié en l'organitzaci6 de la jorna-
da en el Dia Mundial de les Malalties Minoritaries
de l'any 2021.

EURORDIS és una alianca de més de 1000 orga-
nitzacions de pacients de 74 pailsos, que treba-
llem juntes per millorar la vida de les persones
amb malalties minoritaries a Europa. D'aquest
any podem destacar que a través d'Eurordis
hem col-laborat amb l'Agéncia Europea del Me-
dicament ja que una persona afectada d'ELA de
la nostra entitat va participar explicant la seva
experiencia en un assaig clinic.

La Federacié ECOM defensa l'exercici dels drets
de les persones amb discapacitat fisica per asso-
lir la plenainclusioé social i millorar la seva quali-
tat de vida. A través d'ECOM podem fer forca junt
amb el col-lectiu que representa perqué totes les
politiques que afecten a les persones afectades
d'ELA per la seva discapacitat fisica siguin ben
conduides i tinguin en compte totes les realitats
i necessitats. ECOM participa a la Generalitat de
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Catalunya del Consell de la Discapacitat de Cata-
lunya, el Consell Catala de la mobilitat, el Consell
per a la promocid de l'accessibilitat, la Comis-
sié Assessora de la Prestacid Ortoprotésica de
Catsalut, el Consell de Participacié del Pla In-
terdepartamental d'Atenci¢ i Integracié Social i
Sanitaria, entre altres. Una de les funcions més
importants que realitza ECOM és la vigilancia en
guan a les lleis que es publiguen, presentant to-
tes aquelles esmenes i manifestos que sén ne-
cessaris, a més també publica l'informe Radar
on es recullen totes les vulneracions de drets en
relacio a la discapacitat.

Eltreball que desenvolupem per la defensa més es-
pecifica dels interessos de les persones afectades
d'ELA i les seves families es a través de trobades i
reunions, aguestes son amb tots els representants
dels estaments publics que regulen els serveis i
ajudes que reben les persones afectades d'ELA i les
seves families. Poden ser des de representants del
Departament de Salut, el Departament de Drets So-
cials, el CatSalut (malalties minoritaries, cronicitat,
PAQ, etc.), o les diferents Diputacions de Catalunya
fins a les gerencies dels Hospitals de referéncia.
Mantenim un dialeg constant amb tots els que ens
ho permeten perque estiguin informats de la rea-
litat de la ELA a Catalunya i de com creiem que es
pot millorar la qualitat de vida dels qui la pateixin.
A banda de les persones afectades i les seves fami-
lies, els nostres aliats principals en aquesta tasca
sén els professionals de les Unitats d'ELA/MMN,
dels grups investigadors, dels PADES, de Serveis
Socials, dels CAPs, de les empreses de rehabilita-
cié domiciliaria, etc. amb els que treballem colze a
colze i ens permeten detectar les coses aspectes a
millorar dins el sistema.

Per altra banda, i també a nivell especific, treballem
amb totes les entitats en els seus objectius tinguin
la millora de la qualitat de vida de les persones
afectades d’'ELA, tant a nivell de l'estat espanyol
com internacionalment. Formem part de lAlianca
Internacional d'ELA i de 'Associacié Europea d'ELA
(EUPALS), i mantenim un dialeg constant amb to-
tes les associacions d'ELA d'Espanya amb les que
esperem crear una entitat juridica que ens aculli a
tots el proper 2022. Amb tots ells enguany hem tre-
ballat conjuntament per unir forces en interessos
comuns, com per exemple la Llei ELA o el consorci
TRICALS. Creiem gue junts som més forts davant
d'agquesta lluita tant feixuga.

També, i continuant en aquest nivell especific,
col-laborem amb les industries farmaceutiques
gue volen saber sobre l'experiéncia del pacient
afectat/da d'ELA per tal de desenvolupar millor
els seus assajos clinics o productes, aixi com amb
les societats cientifiques que es veuen vincula-
des en l'abordatge sanitari de la malaltia, com la
Societat Catalana de Neurologia o la Societat Ca-
talano-Balear de Cures Pal:liatives, amb les que
actuem com a assessors.

Creiem que nosaltres com a entitat podem aportar
coneixement, i junt amb l'experiéncia de les perso-
nes que pateixen la malaltia podem fer canviar les
coses i millorar el nostre sistema de salut, de re-
cerca i social.

Perseverar i no defallir sén les nostres armes da-
vant un sistema que ha de respondre a moltes rea-
litats i necessitats diferents, el qual esta mancat de
recursos moltes vegades per la mala gestié.
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4 SENSIBILITZACIO |

DIFUSIO

L'ELA és encara una malaltia poc coneguda, per aix0 la difusié d'aquesta i de la tasca de la Fundacio és indis-
pensable 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:

LLOC WEB ESPECIFIC REVISTA ANUAL INFORMATIVA
29 13 12
NOTICIES ARTICLES NEWSLETTERS
D'INTERES | Jornada conjunta sob

I'Hospital de Bellvitge,

www.fundaciomiquelvalls.org

PRESENCIA A LES XARXES SOCIALS

4518 1544 1762 670
SEGUIDORS SEGUIDORS SEGUIDORS REPROD.
A FACEBOOK ATWITTER A INSTAGRAM YOUTUBE
(+81) (+228) (+612) (+155)

INTERVENCIONS ALS MITJANS

54 3 1 5 INTERVENCIONS EN TOTAL

MENCIONS A ENTREVISTES NOTICIES O £ q totes | ticioaci ls mi-
PREMSA 0 NOTICIES REPORTATGES _s poden veure to e's’ es participacions als m.|,
ONLINE | A LA A LA tjans de comunicacio al lloc web de la Fundacio
ESCRITA RADIO TELEVISIO Catalana d'ELA Miguel Valls.

PETICIONS D'ESTUDIANTS

Des de la Fundacié Catalana d’ELA Miquel Valls ens arriben diferents peticions d’estudiants perque
participem en els seus treballs de recerca de batxillerat, o de final de grau o postgrau/master, tots ells
relacionats amb ['ELA. Per nosaltres és molt import ajudar a les persones que s'estan formant i que
s'interessen per la malaltia. Aquest any hem tingut 21 peticions d'informacié per part d'aquest col:-lectiu
d'estudiants.
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Tot i l'any de crisis sanitaria i confinament que hem passat algunes persones s’han animat igualment a
realitzar Iniciatives Solidaries que, a més de recaptar fons per combatre 'ELA, també ajuden a sensi-
bilitzar a la societat en general i fer difusié de la malaltia. Aquest any se n'han portat a terme unes 40
aproximadament.

Organitzacid i participaciéo en Jornades per
la difusié i sensibilitzacié en la malaltia: jor-
nades i xerrades cientifigues i de divulgacio
general per a afectats, familiars, cuidadors
relacionats amb U'ELA i la Malaltia de la Mo-
toneurona les quals n"hem organitzat una te-
lematica.

L'equip de professionals cada cop realitza més
tasques de docéncia a diferents col:-lectius es-
pecialitzats, estudiants i a equips sociosanita-
ris per sensibilitzar tots els professionals que
treballen o treballaran amb els afectats d'ELA,
d'aquesta manera coneixen la malaltia i els re-
cursos que poden utilitzar. S’han portat a terme
aquest any 9 docencies a tot Catalunya.

MI UELVAUS A rene
Planificacion anticipada de decisiones

« Proceso deliberativo.

Ly
Y lﬁ.
LN Xy
+ En colaboracion con el entomo afectivo  los b
‘rofesionales de referencia 2% 7

« Persona expresa sus valores y preferencias

2% W%

« Formula y planifica como quiere que sea la atencion a recibir.

- en que no esté en condiciones para decidir

-
La nueva legislacién en n
relacién al final de vida

Dr. Joan BERTRAN MUROZ
Doctor en Medicina per la Universitat de Barcelona
Master en Etica Aplicada i Bioética — UAB-IBB.

r———
Beneficis de la planificacio anticipada de
presa de decisions:

MI UELVAUS
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Reunions, jornades i trobades amb l'administracié i diferents estaments i serveis publics amb ['objec-
tiu 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 l'atencié als malalts i en la investigacid. Aquest any hem fet més de 25
trobades per apropar el dia a dia del col:-lectiu que representem.

Implicacié de personalitats publiques per aconseguir fer més visible la problematica de 'ELA/MM, ja
gue amb la seva projeccié ens ajuden a fer difusio de la malaltia i avalen l'entitat i les seves actuacions.

A

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 'ELA".

FiNDACI

MISUEL vaLLs

El Gest per VELA va acompanyat d'una senzilla imatge d'una ma que forma, amb la posicié dels seus
dits, la lletra L. Aixi de facil volem que sigui comencar a fer un gest per 'ELA, cada vegada que aconse-
guim que una persona faci aguest gest i conegui el seu significat, ens estarem acostant una mica més a
gue 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-laborador o voluntari de la Fundacio.

54 Memoria 2021



El dilluns dia 21 de juny de 2021 es va celebra el Dia Mundial de UELA!

Des de la Fundacié Catalana d'ELA Miquel Valls es va portar a terme la campanya FES UN GEST PER
L'ELA 2021 que va consistir en que tothom que ho volgués es fes una fotografia fent el Gest per 'ELA i
la pengés a les xarxes socials amb els hashtags #fesungestperlela, #fundaciomiquelvalls, #diamun-
dialela, #ela.

En aquests moments en que la pandemia de la covid19 continuava bastant estesa, aquesta campanya
via xarxes esdevé encara més important, ja que les persones tenien la mobilitat molt reduida i les xarxes
eren una de les poques finestres a la resta de la societat.

Igual gue en anys anteriors, es va demanar a tothom que s'unissin a la campanya. També vam animar als
ajuntaments de tot el pais que il-luminessin de verd un edifici municipal, a més de penjar, si era possible,

una fotografia dels membres del consistori fent el Gest.

La campanya va ser un exit ja que vam rebre més de 1000 fotografies de Gestos per 'ELA:

policia

MENCIONS A AJUNTAMENTS AD-

PER XARXES SOCIALS HERITS IL-LUMINANT
L E LA UN EDIFICI I/0 FENT
+3 MILIONS D'IMPRESSIONS EL GEST PER L'ELA

Memoria 2021 55






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

SUBVENCIONS

| AJUTS D'ENTITATS PUBLIQUES

Aquest any el finangament public representa el
17,05% del total de la Fundaci6 Catalana d'ELA Mi-
quel Valls.

S’han rebut un total de 11 subvencions o ajuts
econdomics que han estat concedits de 8 organismes
publics diferents, tan autonomics, com provincials i
municipals. Destaguem gue una d'aquestes subven-
cions ens és concedida pel Departament de Treball,
Afers Socials i Families de la Generalitat per donar
suport a les families en situacié de vulnerabilitat
afectades d'ELA, per tal de que puguin fer front a al-
gunes necessitats basiques com subministraments,
alimentacié i farmacia.

S'ha destinat a aquest projecte de vulnerabilitat per
a persones afectades d'ELA 18.727,11€ amb els
quals s’ha ajudat a 18 families afectades ateses per
la Fundacio.

Tota la informacié detallada es pot trobar al nostre
web, al subapartat els Comptes Clars de ['apartat de
Transparencia.

CAPTACIO | GESTIO DE FONS
FINANCAMENT PUBLIC

FONTS DE FINANCAMENT

FONS PRIVATS
82,95%

FONS PUBLICS
17,05%
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_ FINANCAMENT PRIVAT

CAPTACIO | GESTIO DE FONS
FINANCAMENT PRIVAT

El finangament privat representa el 82,95% del total
de la Fundacio Catalana d'ELA Miquel Valls.

FINANCAMENT PRIVAT

COL-.LABORADORS
PARTICULARS

33,8%
ENTITATS BANCARIES
FUNDACIONS I ONG'S
33,5%

EMPRESES

INICIATIVES
SOLIDARIES

.
DONATIUS
EN ESPECIES
5,9%

LOTERIA I ALTRES
2,9%

COL-LABORACIONS PARTICULARS,
D'ENTITATS BANCARIES, ALTRES
FUNDACIONS | D’EMPRESES

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 per-
sones afectades d’'ELA i els seus familiars po-
dem continuar endavant la nostra tasca. A tots
ells els hi donem les gracies per la confianca
rebuda durant tot aguest temps, des de la Fun-
daci¢ Catalana d'ELA Miquel Valls continuarem
treballant per continuar endavant.

VENDA DE LOTERIA SOLIDARIA DE NADAL | GROSSA DE CAP D'ANY

Agquest any hem venut 1640 decims de la loteria de Nadal, que com altres anys s'han repartit en partici-
pacions. De la loteria de la Grossa de cap d’'any hem venut 90 décims, repartits en dos nimeros, també

en participacions.

) @ LaGrossa

SORTEO : de Cap d’Any

EXTRAORDINARIO

DE NAVIDAD
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Aquest 2021, tot i la COVID-19 i el confinament, algunes persones van voler continuar fent un Gest per
'ELA organitzant iniciatives solidaries que enguany han arribat a quasi 40 activitats solidaries.

Moltes gracies a tothom que es va implicar en aquests Gestos, ha estat un any dur, i que gent solidaria
vulgui continuar lluitant per les persones afectades d'ELA i les seves families diu molt!

TR

4032

MI UEL VALLS
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L'any 2021 s'ha continuat utilit-
zant l'enquesta de satisfaccid per
coneixer el grau de satisfaccio
dels afectats d’'ELA/MMN atesos
i les seves families. La informa-
ci6 obtinguda ens permet realit-
zar una valoracio de la feina rea-
litzada durant l'any, i establir els
objectius de l'any vinent amb les
propostes de millora i les actua-
cions necessaries per cobrir les
necessitats i mancances detec-
tades.

Els resultats de les enquestes de
satisfaccido sén una mostra del
quasi el 15% del total de fami-
lies i afectats que atenem. En ter-

mes generals la satisfacciéo amb
les professionals és alta ja que
el 90% dels enquestats estan
molt o bastant satisfets amb les
tres linies d'actuacid principals a
domicili de la Fundacié Catalana
d'ELA Miquel Valls i posen una
puntuacié mitjana d'aproximada-
ment un 9 a la tasca que es realit-
za a les Unitats Funcionals d'ELA/
MMN en les que participem.

A més les families enquestades,
en també quasi un 85% pensa
que U'entitat facilita la coordina-
ci6 amb altres serveis i profes-
sionals necessaris per l'atencié
de la malaltia.

Memoria 2021
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AVALUACIO DELS

PROJECTES
MOLT SATISFET MOLT SATISFET MOLT SATISFET
SATISFET SATISFET SATISFET
REGULAR REGULAR REGULAR
| 1,1% I 4,5% | 0%
POC SATISFET POC SATISFET POC SATISFET
0% 0% 0%
GENS SATISFET GENS SATISFET GENS SATISFET

0%

NO EMVISITALATS

0%

0%

NO HO SE

II 6,1%

0%

VALORACIO GENERAL DE
L'EQUIP DE TREBALL SOCIAL DE
LA FUNDACIO

VALORACIO GENERAL DE
L'EQUIP DE PSICOLOGIA DE
LA FUNDACIO

SATISFACCIO, INFORMACIO |
ASSESSORAMENT DE L'EQUIP DE
TERAPIA OCUPACIONAL
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AVALUACIO DELS
PROJECTES

MOLT UTIL HOSPITAL BELLVITGE

uTiL Si
87,0%
0,
8,3% HOSPITAL DE SANT PAU

REGULAR

0%

POC UTIL HOSPITAL DEL MAR

0%

GENS UTIL

0%

HOSPITAL VALL D'HEBRON 8,7% 4,3%
NO L'HE UTILITZAT / NO HO SE
I 5,6%
VALORACIO GENERAL DEL VALORACIO GENERAL DE LES UNITATS LA FUNDACIO ET FACILITA LA
BANC DE PRODUCTES ESPECIALITZADES D’ELA COORDINACIO AMB ALTRES
DE SUPORT (DEL1AL10) SERVEIS | PROFESSIONALS?
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BALANC
ECONOMIC

INGRESSOS 2021: 948.892,23 € 2021 2020 DESPESES 2021: 809.356,53 € 2021 2020
ENTITATS ATENCIO
PUBLIQUES (17,05%) 161.826,79 € | 144.303,30 € A DOMICILI (43,12%) 349.007,64 € | 335.748,47 €
COL-LABORADORS ATENCIO A LES UNITATS
PARTICULARS (22,00%) 265.723,58 € | 253.253,82 € FUNCIONALS D'ELA / MMN (10,20%) 83.358,36 € 46.778,99 €
ENTITATS BANCARIES, BANC DE PRODUCTES
FUNDACIONS | ONG'S (27,79%) 263.682,36 € | 198.668,64 € DE SUPORT (BPS) (17 2270 160.458,67 € | 120.025,94 €
AJUDES A FAMILIES EN RISC
EMPRESES DE VULNERABILITAT SOCIAL
INICIATIVES AJUDES A INVESTIGACIO |
SOLIDARIES (14,90%) 160.370,97 € 36.785,53 € INVESTIGACIO PSICOSOCIAL (2,42%) 21.175,61 € 11.130,41 €
DONATIUS SENSIBILITZACIO
EN ESPECIES (4,92%) 46.642,78 € 31.884,60 € I DIFUSIO (4,19%) 33.884,02 € 34.554,71 €
LOTERIA
| ALTRES (2,42%) 22.932,00 € 22.231,64 € VOLUNTARIAT (2,19%) 17.688,09 € 15.206,62 €
l CAPTACIO DE FONS (10,00%) 80.944,52 €
93.626,99 €
l GESTIO | ADMINISTRACIO (3,63%) 29.370,19 €
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