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El 2021 tot i les anades i vingudes 
amb la COVID19 ha estat un any 
on hem assimilat els canvis que 
ens ha portat aquesta pandèmia, 
una nova normalitat diferent a la 
que teníem perquè hi ha coses 
que s’han quedat per no marxar.

Des de la Fundació hem seguit 
fent costat a les persones afec-
tades d’ELA i a les seves famí-
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 
portàvem temps acompanyant.

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

Els drets sempre son un avenç en les societats i 
han de ser benvinguts, i des de la Fundació, com 
sempre, acompanyem a totes les persones en la seva 
voluntat, sigui quina sigui; nosaltres la respectem i 
l’acompanyem. El que tenim molt clar és que seguirem 
lluitant perquè la qualitat de vida de les persones 
afectades per ELA i les seves famílies sigui la millor 
possible.

MISSATGE DEL 
PRESIDENT

seguit treballant en el projecte 
de telemedicina que es consoli-
darà definitivament a principis de 
2022, que hem millorat aspectes 
del voluntariat amb la convicció 
de que és un dels pilars de la nos-
tra entitat, que hem treballat en 
la suma d’esforços entre les di-
ferents entitats que treballem per 
l’ELA a tot Espanya per crear una 
entitat única que ens representa, 
i que hem profunditzat en recollir 
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MISSATGE DEL 
PRESIDENT

dades i evidències sobre la vul-
nerabilitat que caracteritza l’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, així com amb els 
diferents hospitals de referència 
i societats científiques, i encara 
que no tenim els resultats que 
ens agradaria creiem que hem 
fet camí 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 coordinació 
entre els diferents serveis sani-
taris que intervenen en el pro-
cés assistencial de les persones 
afectades d’ELA. Malauradament 
són processos molt lents de can-
viar, ja que el sistema sanitari i 
social engloba a tota la població 
amb totes les realitats existents, 
però creiem fermament que es-
tem marcant el camí i que acon-
seguirem millores importants. Al 
final el que tothom entén és que 
la ELA, per la seva complexitat, 
té unes característiques que la 
fan diferent i que els recursos 
existents no donen resposta a les 
seves necessitats, posant en una 

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

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

Agraeixo moltíssim 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. 

Enric M. Valls
President de la

Fundació Catalana d’ELA
Miquel Valls
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Afecta a persones d’entre 40 i 70 anys, tot i que 
existeixen casos de persones més joves i més grans.
A Catalunya hi ha més de 450 persones afectades.

2
ELA:
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L’Esclerosi Lateral Amiotròfica 
(ELA) és una malaltia inclosa a 
les anomenades Malalties de la 
Motoneurona (MMN). Les malal-
ties de la motoneurona (MMN) 
fan referència a aquells símp-
tomes clínics on hi ha afectació 
de la primera motoneurona, se-
gona motoneurona o d’ambdues. 
L’ELA, presenta afectació en les 
dues motoneurones i és la mes 
freqüent d’aquestes malalties.

L’ELA, i les malalties de la moto-
neurona, afecta les neurones mo-
tores del cervell, tronc encefàlic i 
medul·la espinal, que son les en-
carregades de transmetre l’ordre 
del moviment voluntari del cerve-
ll als músculs.

Provoca atrofia muscular i paràli-
sis progressiva de tot el cos, la 
pèrdua de la capacitat de la par-
la, la deglució  i la respiració. 
Suposant dependència total però 
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.

L’esperança de vida és de mi-
tjana de 2 a 5 anys després del 

diagnòstic.

L’atenció a les persones afecta-
des d’ELA va dirigida a alleugerir 
els símptomes 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 i més grans. 
A Catalunya hi ha més de 450 
persones afectades.

És una malaltia invisible so-
cialment i desconeguda, moltes 
vegades també a nivell profes-
sional. Provoca sensació de soli-
tud i desemparament als que la 
pateixen, exclusió social i econò-
mica. Suposa afrontar canvis 
dràstics en totes les àrees de la 
vida, implicant un fort impacte 
psicològic i social, que requereix 
un procés  de readaptació cons-
tant, i genera grans necessitats 
en suports tècnics i humans.

En general, els programes i ser-
veis d’atenció públics i privats 
existents, no cobreixen les ne-
cessitats reals de les persones 
diagnosticades d’ELA i les seves 
famílies.
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FUNDACIÓ
CATALANA 	
D’ELA MIQUEL 
VALLS (FMQV) 

La Fundació te per objecte la promoció 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.
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La Fundació neix el 2005 a Cale-
lla (Barcelona) com una fundació 
privada i sense ànim de lucre, im-
pulsada pel Sr. Enric M. Valls, el 
pare del qual va morir a causa de 
l’Esclerosi Lateral Amiotròfica i 
dóna nom a la nostra entitat.  

Som l’única entitat sense ànim 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 atenció 
a les persones afectades i les se-
ves famílies i promovent la inves-
tigació de la mateixa.

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

sos per tal que l’atenció psicoso-
cial que rep aquest col·lectiu sigui 
la millor possible. Sempre amb 
la confiança absoluta que l’ELA 
és vencible. Ens fonamentem en 
l’atenció psicosocial i espiritual 
on el centre és la persona afecta-
da i les seves famílies, a través de 
l’atenció integral a domicili i a les 
principals unitats especialitzades.

A la Fundació Catalana d’ELA Mi-
quel Valls atenem a més de 450 
afectats/des i els seus familiars 
a l’any, arribant gairebé a la tota-
litat de famílies afectades d’ELA a 
Catalunya.

Des de la nostra creació hem atès 
a més de 1380 persones afecta-

des, juntament amb els seus fa-
miliars.

La Fundació te per objecte la pro-
moció 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·labora i és membre d’altres 
organitzacions i entitats, nacio-
nals i internacionals, que treba-
llen i estan relacionades amb 
l’ELA, les malalties minoritàries 
i la discapacitat i els drets dels 
pacients dins del sistema sanita-
ri, com per exemple l’Alliance of 
ALS/MND Associations, EUPALS, 
Eurordis, ECOM i la Comunidad de 
la ELA d’España.
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Promoure la investigació clínica 
bàsica i traslacional de la malaltia.

Facilitar la coordinació i el tre-
ball transversal i en xarxa dels 
diferents recursos públics i pri-
vats que atenem a les persones 
afectades d’ELA/MM i a les seves 
famílies.

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

Oferir una atenció integral i es-
pecialitzada a nivell social, psi-
co-emocional i d’atenció a la de-
pendència.

Millorar l’atenció sociosanitària 
que reben les persones afectades 
d’ELA/MM i famílies, oferint una 
atenció multidisciplinària ade-
quada a les seves necessitats, a 
través d’una Unitat Hospitalària 
especialitzada i la telemedicina.

Posar a la disposició de les famí-
lies un Banc de Productes de Su-
port i una ortopèdia sense ànim 
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 diària.

Oferir suport, assessorament, in-
formació i acompanyament a les 
famílies al llarg de tot el procés 
d’evolució de la malaltia, servint 
de punt de referència. 

I amb aquest fi, a la Fundació Catalana d’ELA Miquel Valls ens centrem en:
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Som un equip de professionals amb vocació de millorar la nostra societat, que neix de la volun-
tat i experiència 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 perquè l’ELA sigui curable. La 
missió es porta a terme majoritàriament dins l’àmbit geogràfic de Catalunya, tot i així, s’està en 
constant col·laboració amb altres entitats i organismes públics i privats tant de l’àmbit nacional 
com internacional relacionats amb la malaltia.

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

Confiança: La confiança és una condició bàsica de les relacions de la Fundació, amb les perso-
nes afectades i les famílies ateses, i ser-ne mereixedors, en tot moment, ha de guiar la nostra 
norma de conducta.

Responsabilitat i compromís: 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 problemàtica que 
ens ocupa. Buscar solucions junts amb els organismes pertinents a les mancances existents 
dins els serveis que l’administració ofereix per a cobrir les necessitats dels afectats d’ELA/MM.

Transparència: Els resultats obtinguts i els mitjans emprats per la Fundació han de ser clars 
pels usuaris i per la societat en general. Es garantirà la transparència de l’activitat i el dret dels 
ciutadans a la informació i la documentació pública, alhora que s’estableix els principis de bon 
govern d’acord amb els quals han d’actuar els alts càrrecs i personal de l’administració. 
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MISSIÓ

VISIÓ

VALORS

Per millorar la qualitat de vida les persones afectades d’ELA/MMN i les seves famílies creiem 
necessària l’atenció integral, amb una visió humana i personalitzada dels aspectes psicoso-
cials, mèdics i sanitaris. És per aquest motiu que creiem imprescindible l’atenció al domicili i 
a les unitats funcionals d’ELA, sense deixar mai de costat la sensibilització de la societat i els 
estaments públics, així com el suport a la investigació per a fer possible la cura de la malaltia.

FUNDACIÓ /
MISSIÓ / VISIÓ / VALORS
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DIRECCIÓPRESIDÈNCIA

PATRONAT

Psicologia

Teràpia
ocupacional

Voluntariat

Projectes i
subvencions

Comunicació

Treball social

Coordinació amb
hospitals i serveis /

centres sociosanitaris

Unitat
multidisciplinar

d’ELA

ATENCIÓ
SOCIOSANITÀRIA

RECURSOS I
COMUNICACIÓ

FORMACIÓ
I DOCÈNCIA

Ortopèdia

Banc de
Productes de

Suport

Telemedicina

Captació de fons

INVESTIGACIÓ

ADMINISTRACIÓ

Investigació
psicosocial

Investigació
traslacional

ATENCIÓ
DOMICILIÀRIA
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FUNDACIÓ /
ORGANIGRAMA

ORGANIGRAMA
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FUNDACIÓ /
COVID-19

COVID-19

Durant aquest any 2021, tot i la millora de l’evolució de 
la pandèmia, hem viscut diverses onades, que ens han 
obligat a anar adaptant la nostra activitat a la situació. 

Per aquest motiu els professionals han realitzat 
visites presencials a domicili i hospital sempre que ha 

estat possible, complementant la presencialitat amb 
l’atenció telemàtica i telefònica. 
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La Fundació compta amb un equip de professionals 
especialitzats en l’atenció a les persones afectades 
d’ELA/MMN i en les necessitats que es deriven de la 
malaltia, que amb el seu esforç i dedicació han permès 
seguir garantint la continuïtat del projecte, oferint una 
atenció de qualitat i integral.

FUNDACIÓ /
EQUIP DE PROFESSIONALS

EQUIP DE PROFESSIONALS
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PERFIL DE LA ORGANITZACIÓ

IGUALTAT D’OPORTUNITATS I DIVERSITAT

   Dones 14 13 7,69%

   Homes 2 2 0,00%

   Total 16 15 6,67%

   Personal total en plantilla 2021 2020
Variació

2021-2020

   Dones 87,50% 86,67%

   Homes 12,50% 13,33%

   Composició de la plantilla,
   segons sexe (%)

2021 2020

   Dones 100,00% 100,00%

   Homes 0,00% 0,00%

   Composició de l’equip directiu,
   segons sexe (%)

2021 2020

   Dones 3 3 0,00%

   Homes 0 0 0,00%

   Total 3 3 0,00%

   Equip directiu 2021 2020
Variació

2021-2020

La Fundació des de la seva 
creació sempre ha treballat 
amb una política d’igualtat 
d’oportunitats, fomentant la 
diversitat i la no discrimina-
ció per raó de gènere, origen, 
raça, religió, orientació sexual 

o qualsevol altre motiu discri-
minatori. 

Tot i així, i seguint la tendèn-
cia del tercer sector social, la 
fundació es una organització 
amb un equip molt feminitzat, 

inclòs en l’equip directiu. 
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FUNDACIÓ /
EQUIP DE PROFESSIONALS

CONDICIONS LABORALS, CONCILIACIÓ I IGUALTAT RETRIBUTIVA

   Tipus de contracte segons sexe (%) 2021 2020

   Personal en plantilla amb contracte 	
   indefinit

75,00% 80,00%

   Dones en plantilla amb contracte
   indefinit

71,43% 84,62%

   Homes en plantilla amb contracte
   indefinit

100,00% 100,00%

   Personal en plantilla amb contracte
   temporal

25,00% 20,00%

   Dones en plantilla amb contracte
   temporal

28,57% 15,38%

   Homes en plantilla amb contracte 
   temporal

0,00% 50,00%

   Grup professional 1 6 6 0,00%

   Dones 6 6 0,00%

   Homes 0 0 0,00%

   Plantilla, segons sexe i
   grup professional

2021 2020
Variació

2021-2020

   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%
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   Plantilla total

   Grup professional 3

   Plantilla total

0,00%

-11,75%

7,00%

50,00%

-11,82%

7,00%

   Contractes a través de Programes     
   d’inserció

0 0 0,00%

   Personal en pràctiques 0 0 0,00%

   Total 0 0 0,00%

   Persones contractades a través de    
   programes d’inserció, personal en 
   pràctiques, i altres (a 31 de
   desembre)

2021 2020
Variació

2021-2020

   Dones 0,00% 0,00%

   Homes 0,00% 50,00%

   Taxa de rotació del personal,
   segons sexe (%)

2021 2020

   Grup professional 1* 0,00% 0,00%

   Grup professional 2 -6,77% -16,28%

   Diferència salari mitjà homes / salari 
   mitjà dones, per grup professional

2021 2020

   Dones 8,00% 8,00%

   Homes 0,00% 0,00%

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

2021 2020

   Ràtio 2,67 2,67

   Ràtio salari més alt / salari més baix 2021 2020

* No hi ha diferència perquè en el grup professional 1 només hi ha dones.
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FUNDACIÓ /
EQUIP DE PROFESSIONALS

Per l’entitat és molt important 
tenir unes condicions laborals 
dignes per tots els treballadors 
i treballadores, i una conciliació 
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 
o persones dependents, possibi-
litat de flexibilitat horària si les 
tasques que desenvolupa ho per-
meten, excedències, 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 
conciliació i contractació 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 qüestions es 
pregunta sobre el nivell de treball 

Per l’entitat el benestar en l’en-
torn laboral de les persones que 
conformen la fundació és molt 
important, per aquest motiu es 
disposa d’un informe d’avaluació 
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 revisió 
mèdica completa anual.

en les últimes 4 setmanes i l’úl-
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 Fundació 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-
ll anímic, personal, per raons de 
feina, etc. 

Aquest any i degut a la crisis sa-
nitària a causa de la COVID-19 no 
s’han pogut realitzar formacions 
en matèria de riscos laborals, tot 
i així si que s’han realitzat avalua-
cions complementaries, com una 
enquesta de teletreball, per la 
valoració dels riscos del treballa-
dors quan treballen des de casa, 
apuntant mesures correctores i 
de planificació.

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

BENESTAR DE L’EQUIP
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FORMACIÓ CONTINUADA DE L’EQUIP

L’equip de professionals realit-
za formació continuada  (cursos, 
congressos, ponències, etc.), que 
permet l’actualització dels seus 

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

aconseguir una millor preparació 
personal.

   Personal que ha rebut formació 93,75% 87%

   Personal en plantilla que ha rebut 
   formació (%)

2021 2020

   Hores de formació 275 251,50 9,34%

   Nombre d’hores totals de formació 
   que ha rebut el personal

2021 2020
Variació

2021-2020
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EQUIP DE PROFESSIONALS

COORDINACIÓ I CANALS DE COMUNICACIÓ DE L’EQUIP

Totes les àrees d’atenció i depar-
taments es troben relacionats 
entre si. Es realitzen diferents es-
pais de coordinació interna i de 
supervisió de casos (coordinació 
de casos setmanalment amb els 
tres perfils professionals, treball 
social, psicologia i teràpia ocu-
pacional, i la directora assisten-
cial). També es realitzen reunions 
mensuals de la direcció amb 
cada departament, coordinació 
trimestral de seguiment dels ca-
sos de cada professional amb la 

directora assistencial, reunions 
bianuals de planificació amb tot 
l’equip, entre d’altres comunica-
cions més informals com poden 
ser trucades, missatges, correus 
electrònics, etc. I finalment sem-
pre que es cregui necessari es 
realitzen reunions de coordinació 
extraordinàries. 

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

xarxa pública 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’atenció a les persones 
afectades i a les seves famílies, 
agilitzant els tràmits administra-
tius, evitant duplicitats i l’ús inde-
gut dels recursos.
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TRANSPARÈNCIA

BON GOVERN

Fidels a una política de transparència, des de la 
Fundació Catalana d’ELA Miquel Valls, a més de 

l’edició d’aquesta memòria d’activitats-Balanç social, 
a la pàgina web es pot trobar fàcilment a la secció 

Transparència els estatuts i codi ètic, els membres 
del patronat, l’organigrama i els comptes anuals, que 

inclouen l’auditoria econòmica anual, les subvencions 
públiques atorgades i les retribucions

de l’equip directiu.
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BON GOVERN

PATRONAT

El patronat, segons els estatuts, 
és l’òrgan de govern i administra-
ció de la Fundació, la representa i 
gestiona i assumeix totes les fa-
cultats i funcions necessàries per 
a la consecució dels fins funda-
cionals. Ha d’estar constituït per 
un mínim de tres membres i un 
màxim de nou (ja siguin persones 

Presidència: 
Sr. Enric Maria Valls i Colom

Vicepresidència:
Sra. Esther Sellés i Llauger

Secretaria:
Sra. Maria-Antònia Massó i Balasch

Vicesecretaria:
Sra. Maria Valls i Massó

Tresoreria:
Sra. Marta Tarrés i Turón

Vocalia:
Sr. Joaquim Botey Duñach

Vocalia:
Sr. Joaquim Monfort Badenes

físiques o jurídiques).Els patrons 
exerceixen el seus càrrecs gra-
tuïtament i per un termini de cinc 
anys, i poden ser reelegibles in-
definidament per períodes d’igual 
durada. Son nomenats pel propi 
Patronat amb la majoria exigida 
segons l’article 26 dels estatuts 
(vot favorable de la meitat de la 

totalitat dels membres).

A continuació es presenta l’es-
tructura actual del patronat de 
l’entitat, el qual va ser renovat 
íntegrament en data 17 d’octubre 
de 2017:

   Dones 4 4 0,00%

   Homes 3 3 0,00%

   Total 7 7 0,00%

   Patronat (a 31 de desembre) 2021 2020
Variació

2021-2020
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CONTROL I SUPERVISIÓ FINANCERA

ÈTICA I PREVENCIÓ DE LA CORRUPCIÓ

La Fundació disposa d’un codi 
ètic públic i a l’abast a la seva 
pàgina web on s’indica que tots 
els membres que formen part 
de l’entitat, des del patronat al 

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 

codi ètic i de bon govern de les 
Fundacions Catalanes juntament 
amb els codis ètics dels diferents 
professionals que formen part de 
l’equip.

FUNDACIÓ /
	 BON GOVERN
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Tota la informació econòmica i 
financera es posa a disposició 
del patronat pel control exhaus-
tiu quan aquest ho requereix, 
des dels comptes anuals fins a 

qualsevol iniciativa, activitat o 
actuació que comporti despesa 
alguna.

La Fundació també ret comptes 

al Servei de Supervisió i Protec-
torat de Fundacions, òrgan de 
tutela, control i supervisió del 
Departament de Justícia de la 
Generalitat de Catalunya.
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MEDI AMBIENT

MEDI AMBIENT

La nostra entitat està 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 són per exemple utilitzar 
en tota la papereria fundacional 
materials reciclats o minimitzar 
la documentació en paper pro-
movent la documentació digital. 
Una altre, i tenint en compte que 
les professionals de la Fundació 
realitzen molts desplaçaments 
per tot Catalunya per anar als do-
micilis de les famílies, la Funda-
ció té una petita flota de cotxes, 
la qual es canvien cada 4 anys 
per minimitzar en cada remesa 
nova la contaminació. A més hi 
ha la política de que el profes-
sional es pot quedar el cotxe al 
seu domicili si d’aquesta mane-
ra ha de fer menys trajecte per 
l’endemà realitzar altres visites. 
Tot i així, si es possible arribar 
als domicilis en transport públic, 
en un espai de temps acceptable, 
es prioritza aquest tipus de des-
plaçament.
 
També tenir en compte que el 
Banc de Productes de Suport de 
la Fundació 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 
gestió de residus per així mini-
mitzar l’impacte que poden tenir 
aquests productes no reutilitza-
bles.

En el cas de la seu de la Funda-

ció, els impactes ambientals que 
genera com electricitat, aigua, re-
sidus, etc. son difícils 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 Fundació des de fa temps està 
totalment alineada amb la inicia-
tiva de sostenibilitat relacionada 
amb els Objectius de Desenvolu-
pament Sostenible 2030.

En aquest aspecte contribuïm, 
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 Fundació 
per exemple té una política de be-
ques i ajudes per intentar que les 
famílies no arribin a un punt de 
vulnerabilitat extrema.

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

família, així com per complemen-
tar i millorar el sistema públic. La 
missió principal de l’entitat està 
totalment alineada en arribar a 
aquest objectiu.

Producció 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 gènere i reducció 
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 
pèrdua o reducció de jornada la-
boral, o fins i tot temps propi i per 
poder-se socialitzar. En quant a 
l’entitat i equip, intentant sempre 
facilitar la conciliació laboral i fa-
miliar implantant per exemple el 
teletreball.

Finalment, l’últim objectiu de des-
envolupament sostenible en que 
estem involucrats és el d’aliança 
pels objectius, és a dir, la Funda-
ció Catalana d’ELA Miquel Valls 
continuarà treballant amb altres 
entitats, grups o col·lectius de tota 
mena per intentar assolir-los.
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PROVEÏDORS

És majoritàriament el departa-
ment de Recursos qui gestiona 
i es relaciona amb aquests, in-
tentant buscar sempre qualitat 
preu i que siguin, si és possible, 
de la zona a on s’ubica la Funda-
ció. La seu principal i oficina de 
la Fundació 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 proveïdors 
de proximitat. 

La majoria de proveïdors neces-
saris per donar el servei bàsic 
(línies de telèfon, gasolina, ren-
ting cotxes, etc) si que són els 
mes generalistes, però tota la 
resta de proveïdors de materials 
fungibles i fins i tot els que ens 
proporcionen serveis, com el 
dissenyador gràfic, informàtica o 
l’empresa de servidor de la web 
i correus electrònics, són o bé de 
proximitat o bé son proveïdors 
que sabem que tenen un fort 
componen social dins la missió 
de la seva empresa.

   Nombre total de proveïdors 24 24 00,00%

   Proveïdors 2021 2020
Variació

2021-2020
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LÍNIES
D’ACTUACIÓ 
I ACTIVITATS 
PRINCIPALS

La Fundació Catalana d’ELA Miquel Valls ha contribuït 
a la creació d’un model propi d’atenció professional 
especialitzada a les persones afectades d’ELA i a les 
seves famílies la qual coordina l’atenció psicosocial 
que es realitza a domicili i la que es realitza a les 
Unitats especialitzades dels hospitals de referència.

4



       VOLUNTARIAT      SENSIBILITZACIÓ
     I DIFUSIÓ 

LÍNIES D’ACTUACIÓ I ACTIVITATS

27

       INVESTIGACIÓ

ATENCIÓ A LES PERSONES AFECTADES I LES SEVES FAMÍLIES

ATENCIÓ DOMICILIÀRIA
MULTIDISCIPLINAR

ATENCIÓ A LES UNITATS
ESPECIALITZADES

Atenció en Psicologia

3 4

Atenció en Treball Social

Atenció en Teràpia Ocupacional

La Fundació Catalana d’ELA Mi-
quel Valls ha contribuït a la crea-
ció d’un model propi d’atenció 
professional especialitzada a les 
persones afectades d’ELA i a les 
seves famílies, la qual coordina 
l’atenció psicosocial que es rea-
litza a domicili i la que es realitza 
a les Unitats especialitzades dels 
hospitals de referència.

Ambdues son portades a terme  
per les professionals en treball 
social, teràpia ocupacional i psi-
cologia de la Fundació, oferint així 

una atenció integral, continuada i 
coordinada amb l’atenció mèdica.

Aquesta atenció psicosocial tam-
bé es veu reforçada gràcies al 
voluntariat, el qual esdevé una 
forma d’ajuda altruista, per donar 
suport i augmentar l’ajuda que es 
dona des dels diferents projectes 
de la Fundació.

A més, tenim molt clar que l’ELA 
algun dia es podrà vèncer, és per 
aquest motiu que es molt impor-
tant en una malaltia d’aquestes 

característiques tot el que es re-
laciona amb la investigació i alho-
ra amb la sensibilització i difusió, 
per donar-la a conèixer i que en 
un futur no molt llunyà trobem 
la cura. És per aquest motiu que 
la investigació i la sensibilització 
també son línies d’actuació de la 
Fundació.

A partir d’aquestes línies d’ac-
tuació bàsiques, s’han creat di-
ferents activitats i projectes per 
portar a terme els objectius de la 
Fundació.
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LÍNIES D’ACTUACIÓ I ACTIVITATS
ATENCIÓ A LES PERSONES AFECTADES I FAMÍLIES

ATENCIÓ A LES PERSONES AFECTADES I LES
SEVES FAMÍLIES4.1

   Nombre de persones beneficiàries 1.383 1.425 -2,95%

   Persones beneficiàries 2021 2020
Variació

2021-2020

La Fundació no te suficients fons 
per assumir tots els projectes i 
serveis d’atenció domiciliaria que 
portem a terme, per aquest mo-
tiu es demana a les famílies que 
facin una col·laboració a l’entitat 
per poder ajudar al finançament 

Si considerem que cada cas atès 
és una família de tipus 3, és a dir 
que hi ha 3 persones a cadascuna 

de l’atenció a domicili.

Aquelles famílies que econòmica-
ment no poden fer aquesta apor-
tació, es considera com família 
vulnerable i per tal d’oferir-los 
igualment el servei a domicili es 

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

realitza una beca des del patro-
nat de la Fundació. Actualment 
tenim 79 famílies becades.

tades per aquesta malaltia.

Nombre de persones afectades ateses:
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LÍNIES D’ACTUACIÓ I ACTIVITATS
ATENCIÓ A LES PERSONES AFECTADES I FAMÍLIES

4.1.1.
ATENCIÓ MULTIDISCIPLINÀRIA A DOMILICILI

Des de la Fundació es realit-
za una atenció 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 teràpia ocupacional 
(incloent la gestió i manteniment 

d’un Banc de productes de su-
port i d’una ortopèdia.)

La Fundació, tenint en compte 
que cada persona i cada família 
és diferent, ofereix una atenció 
personalitzada a cada cas al seu 
propi domicili, atenent les neces-

sitats reals i concretes. Conèixer 
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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contacte amb la família  (Ser-
veis Socials, Centre d’Atenció 
Primària, ...)

L’atenció es manté al llarg de 
tot el procés d’evolució de la 
malaltia, fins que la família ho 
requereixi. La Treballadora So-
cial realitza un seguiment conti-
nuat, també un cop l’afectat ja ha 
mort, amb visites i seguiments 
telefònics periòdics. A més les 
famílies disposen d’un telèfon 
per poder contactar davant qual-
sevol eventualitat les 24 hores 
del dia.

pla de treball elaborat conjunta-
ment, on es detallen els objec-
tius,  les necessitats valorades 
(variables segons la situació 
social, econòmica i de salut de 
cada família)   i les estratègies 
d’intervenció.

Si la situació ho requereix es de-
riva a altres professionals, pú-
blics, privats o propis de la Fun-
dació (terapeuta ocupacional, 
psicòleg, logopeda, treballadors 
socials del municipi, metges, 
etc.), i es realitza una coordina-
ció continuada tant amb aquests 
professionals com amb els dife-
rents serveis que a mesura que 
avança la malaltia puguin tenir 

L’Atenció Domiciliària en Treball 
Social té per objectiu aconseguir 
ser el punt de suport i referèn-
cia per la persona afectada i la 
seva família, informant-los so-
bre la malaltia, donant ajut emo-
cional continuat, assessorament 
de manera personalitzada en 
la tramitació d’ajudes, serveis i 
altres gestions (pensió, grau de 
disminució, llei de dependència, 
fisioteràpia, etc.), i acompan-
yant-los durant tota l’evolució de 
la malaltia.

Les treballadores socials són les 
primeres que visiten la família, 
una vegada aquesta ha contactat 
amb la Fundació. Es realitza un 

LÍNIES D’ACTUACIÓ I ACTIVITATS
ATENCIÓ A LES PERSONES AFECTADES I FAMÍLIES
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dia a dia.

Algunes famílies tenen dificultats 
a l’hora accedir a aquests produc-
tes de suport perquè no disposen 
de recursos econòmics suficients 
i/o per les dificultats d’aconseguir 
les ajudes de les administracions 
(PAO, 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 prèvia valoració del terapeu-
ta ocupacional.

tats de la vida diària; orientant en 
les transferències i assessorant 
en els sistemes d’accés adaptat a 
l’ordinador i de comunicació alter-
nativa.

La Fundació també posa a dis-
posició dels afectats el Banc de 
Productes de Suport i el Servei 
d’Ortopèdia ELA.

Ambdós serveis busquen 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 necessària 
per desenvolupar les activitats del 

L’Atenció Domiciliaria en Terà-
pia Ocupacional està destinada a 
atendre als afectats que degut a 
la malaltia presenten dependència 
i dificultats en la realització de les 
Activitats de la Vida Diària (AVD).

L’objectiu principal és potenciar 
l’autonomia de les persones 
afectades informant i assesso-
rant sobre els productes tècnics 
de suport necessaris i el seu co-
rresponent maneig (cadires de 
rodes elèctriques, grues de trans-
ferència, material de comunica-
ció alternativa, etc.); la supressió 
de barreres arquitectòniques i 
l’adaptació de l’habitatge; realit-
zant la reeducació en les activi-

LÍNIES D’ACTUACIÓ I ACTIVITATS
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El Banc de productes de Suport 
està gestionat per dos tècnics els 
quals 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.

2236 productes actius: cadires 
de rodes elèctriques, cadires de 
rodes manuals, llits elèctrics, 
cadires giratòries de banyera, 
elevadors WC, grues de trans-
ferències, butaques elèctriques, 
elevadores, caminadors, material 
de comunicació, etc. 

En la seva majoria, els productes 
de suport del banc provenen de 
donacions de material de particu-
lars, però alguns més específics 
o d’elevat cost, són adquirits grà-
cies a subvencions i ajudes.  

El BPS ha acabat l’any 2021 amb 

LÍNIES D’ACTUACIÓ I ACTIVITATS
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L’Ortopèdia ELA és una ortopè-
dia solidària, on la filosofia i els 
valors de la nostra Fundació es 
mantenen intactes i a la vegada 
els beneficis obtinguts rever-
teixen íntegrament en el funcio-
nament de la Fundació.

L’Ortopèdia esta adherida al Ser-
vei Català de la Salut i treballa 
coordinadament amb tot l’equip 
de la Fundació del Departament 
de Teràpia Ocupacional i Banc de 
Productes de suport. 

Com la resta dels serveis que ofe-
reix la Fundació, el material del 
banc i de l’ortopèdia es lliura i 
es recull al domicili de les per-
sones afectades d’ELA.

LÍNIES D’ACTUACIÓ I ACTIVITATS
ATENCIÓ A LES PERSONES AFECTADES I FAMÍLIES

Memòria 2021



L’atenció va dirigida a perso-
nes 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 psicòlogues de l’EAPS 
FMQV atenen a domicili, a 
l’hospital o centre de referèn-
cia a les persones afectades 
d’ELA i als seus familiars, així 
com als professionals dels 
equips receptors -ER- (equips 
sociosanitaris que atenen a 
persones en procés de final de 
vida i que requereixen suport 
emocional).

Fundació “la Caixa” esdevenint 
un Equip d’Atenció Psicosocial 
(EAPS FMQV) especialitzat en 
l’ELA per a tot el territori de Ca-
talunya.

El programa pretén complemen-
tar l’atenció sanitària en cures 
pal·liatives aportant professio-
nals que ofereixin intervenció 
psicosocial i espiritual per acon-
seguir una atenció integral.

L’Atenció Domiciliària en psicolo-
gia es centra en el suport emo-
cional i terapèutic durant les 
diferents fases de la malaltia i 
l’assessorament en la presa de 
les decisions vitals.

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

La Fundació Catalana d’ELA Mi-
quel Valls forma part del Progra-
ma d’Atenció integral a persones 
amb malalties avançades de la 

ATENCIÓ EN PSICOLOGIA 
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LÍNIES D’ACTUACIÓ I ACTIVITATS
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PERFIL DELS AFECTATS ATESOS PER LA FUNDACIÓ A DOMICILI AL 2019 (2)

LÍNIES D’ACTUACIÓ I ACTIVITATS
ATENCIÓ A LES PERSONES AFECTADES I FAMÍLIES

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

Els beneficiaris i beneficiaries de 
les actuacions de la Fundació són 
les persones afectades d’ELA/
MMN i els seus familiars en tot 
l’àmbit territorial de Catalunya. A 
continuació es presenten el perfi-
ls de les 317 persones afectades 
d’ELA/MMN ateses a domicili 
durant l’any 2021 pels professio-
nals de la Fundació.
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LÍNIES D’ACTUACIÓ I ACTIVITATS
ATENCIÓ A LES PERSONES AFECTADES I FAMÍLIES
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4.1.2. 
ATENCIÓ MULTIDISCIPLINÀRIA
A LES UNITATS ESPECIALITZADES  

LÍNIES D’ACTUACIÓ I ACTIVITATS
ATENCIÓ A LES PERSONES AFECTADES I FAMÍLIES
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L’atenció a l’ELA/MMN requereix un equip multi-
disciplinari que doni resposta a les diferents pro-
blemàtiques que provoca la malaltia. 

A Catalunya hi ha diferents centres hospitalaris 
que atenen la malaltia i que ho fan dins les Unitats 
Multidisciplinàries d’ELA, on les persones afec-
tades són ateses per un equip multidisciplinari 
especialitzat en la malaltia (neuròleg, pneumòleg, 
metge rehabilitador, fisioterapeuta, dietista, infer-
meria, etc.) el mateix dia amb una periodicitat 
de 3-4 mesos, realitzant un seguiment continuat, 
evitant els desplaçaments múltiples i les esperes 
incòmodes. 

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

La Fundació Catalana d’Esclerosi Lateral 
Amiotròfica Miquel Valls aporta l’atenció psi-
co-social i en teràpia ocupacional a les dife-
rents Unitats coordinant l’atenció hospitalària 
amb l’atenció social a domicili realitzada des 
de l’entitat, i fomentant la recerca científica en 
aquests centres.

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

També s’ha seguit realitzant coordinació constant 
amb  la Unitat d’ELA de l’Hospital Trias i Pujol.

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 coordinació permanent amb 
l’equip mèdic i sanitari dels hospitals de referència.  

ELS PROFESSIONALS DE LA
FUNDACIÓ APORTEN:

1

2

5

3

4

El suport a l’equip mèdic en l’atenció a 
les persones afectades en les diferents 
visites que realitzen a l’hospital, aportant 
la vessant psicosocial i espiritual.

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

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

L’enllaç entre les persones afectades i els 
diferents especialistes, transmetent la 
informació que es deriva de l’atenció a 
domicili a l’equip mèdic.

La comunicació de les necessitats gene-
rals de les persones afectades pel que fa 
a l’atenció mèdica rebuda.

LÍNIES D’ACTUACIÓ I ACTIVITATS
ATENCIÓ A LES PERSONES AFECTADES I FAMÍLIES
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INDICADORS UNITATS EN LES QUE LA FUNDACIÓ HI ES PRESENT

LÍNIES D’ACTUACIÓ I ACTIVITATS
ATENCIÓ A LES PERSONES AFECTADES I FAMÍLIES
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LINKELA: L’APP DE TELEMEDICINA PER A PERSONES AFECTADES D’ELA

LÍNIES D’ACTUACIÓ I ACTIVITATS
ATENCIÓ A LES PERSONES AFECTADES I FAMÍLIES

sos humans i agilitzar el funcio-
nament.

La telemedicina és el futur, per 
això estem treballant al màxim 
perquè quan s’implanti a tota la 
societat també arribi a les perso-
nes afectades d’ELA  en òptimes 
condicions.

Creiem que LinkELA millorarà 
l’atenció, la comunicació, el co-
neixement i la investigació de la 
malaltia i per tant, també millorar 
la qualitat de vida de les persones 
afectades d’ELA i ajudarà a trobar 
una cura de la malaltia.

El que tenim molt clar es que la 
Telemedicina no arriba per subs-
tituir la presencialitat sinó que el 
que fa és ajudar a millorar la con-
nexió entre pacient i professional.

Durant aquest any 2021 s’ha con-
tinuat treballant perquè aquesta 
aplicació acabi sent una eina útil 
i còmode 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 
que s’estaven portant a terme uti-
litzant l’app, amb pacients i pro-
fessionals de les Unitats d’ELA/
MMN de l’Hospital de Bellvitge i 
de l’Hospital del Mar.

Les primeres proves ens han aju-
dat a corroborar dificultats del 
projecte que ja teníem 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 
l’intercanvi d’informació.

En un any en el que la COVID-19 
ha monopolitzat els recursos i ha 
portat al personal mèdic i sanita-
ri a una sobrecarrega important, 
a fet que els procediments ha-
gin anat mes lents, per això s’ha 
apostat per aportar més recur-
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tament eficaç per l’ELA a partir de la interconnexió de 
pacients, centres i unitats de recerca i la indústria far-
macèutica i biotecnològica. El que es vol aconseguir 
és potenciar els assajos clínics dirigits als diferents 
fenotips dins la malaltia i compartir els seus resul-
tats. D’aquesta manera es podria accelerar l’arribada 
dels resultats d’aquests assajos als pacients d’ELA i 
als seus familiars.

Per està sempre actualitzats, els professionals de 
la Fundació Catalana d’ELA Miquel Valls assisteixen 
a diferents Congressos i Jornades nacionals i inter-
nacionals, relacionats amb l’ELA i els seus tracta-
ments, per poder tenir tota la informació possible so-
bre aquests temes del qual hi ha constants novetats, 
aquest any la majoria han estat telemàtics. 

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

Actualment, l’ELA no té cura i encara no se’n coneix 
la causa. Entre el 5-10% dels casos tenen un origen 
hereditari (ELA familiar) però la majoria de casos apa-
reixen de forma esporàdica i es creu que hi interve-
nen tant factors endògens (genètics i metabòlics) com 
exògens (ambientals i relacionats amb l’estil de vida).

L’únic tractament farmacològic específic per a la 
malaltia és el Riluzol, un fàrmac encaminat a allar-
gar l’evolució de la malaltia. El diagnòstic es difícil, ja 
que depèn del grau de sospita diagnòstica del pro-
fessional i es diagnostica en base a criteris clínics de 
certesa, fet que suposa que en alguns casos es pot 
allargar molt en el temps, fet que causa una angoixa 
afegida a les famílies.

Davant d’aquesta situació es treballa per evidenciar 
la necessitat de realitzar estudis i investigacions so-
bre la malaltia, perquè és l’única esperança de que 
en un futur l’ELA arribi a ser una malaltia amb una 
cura o un tractament eficaç.

Des de la Fundació Catalana d’ELA Miquel Valls es 
col·labora, fomenta i dóna suport a la investiga-
ció traslacional (investigació clínica i bàsica) de la 
malaltia ja sigui nacional o internacional, creant si-
nergies entre els diferents equips que treballen amb 
aquest tipus d’investigació i les diverses fonts de fi-
nançament que puguin sorgir.

Continuem donant suport a totes les investigacions 
que es realitzen per la malaltia que venen de centres 
de recerca i investigadors de referència o de platafor-
mes que innoven i impulsen la investigació, com és 
per exemple, la plataforma europea per la investiga-
ció de l’ELA: TRICALS, de la qual en formem part. L’ob-
jectiu principal del TRICALS és desenvolupar un trac-
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INVESTIGACIÓ4.2

LÍNIES D’ACTUACIÓ I ACTIVITATS
INVESTIGACIÓ
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INVESTIGACIÓ PSICOSOCIAL:

•• Es continuen revisant els protocols per detectar de 
manera precoç les necessitats psicosocials dels 
afectats d’ELA i les seves famílies.

•• Volem demostrar que la malaltia en si pot ser un 
factor molt important perquè algunes famílies pu-
guin estar en risc de vulnerabilitat. S’ha detectat que 
les persones que ens sol·liciten més ajuda son per-
sones que tenen més dificultats en el seu dia a dia, 
a conseqüencia 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 famílies afectades d’ELA, les quals continuarem 
ampliant en els anys següents incorporant diferents 
barems segons la bibliografia que hi ha actualment 
sobre aquest tema.

•• El Departament de psicologia de la Fundació du-
rant el 2020 ha continuat impulsant i col·laborant 
amb l’estudi Neuropsicològic “COG-ELA” que s’es-
tà 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-
càrrega del cuidador principal així com en l’esfera 
emocional d’ambdós. Aquestes dades son ana-
litzades cada sis mesos, i ens donen informació 
sobre la possible afectació cognitiva i conductual 
en aquests pacients i el seu perfil d’evolució al 
llarg del procés de malaltia. A més a més, reporta 
informació sobre l’esfera afectiva fet que permet 
orientar la intervenció psicològica més adequada 
a dur a terme.

•• Aquest any l’equip de Psicologia de la Fundació va 

Donant suport i col·laborant en la inves-
tigació que es realitza des dels diferents 
hospitals de referència.  

Vehiculant donatius als centres d’investi-
gació de referència.

Realitzant difusió de la donació de teixits 
per la investigació a través de la treballa-
dora social i de la psicòloga de referèn-
cia.

1

2

3

presentar un pòster a les XIV Jornades Internacio-
nal de la Societat Española de Cures Pal·liatives 
(SECPAL). Les nostres professionals van presentar 
l’estudi anomenat “Els moments claus com a de-
manda inicial de seguiment psicològic en la malal-
tia d’Esclerosi Lateral Amiotròfica/Malaltia de la 
Motoneurona” del qual s’han extret algunes conclu-
sions de quins son els moments de major demanda 
dels afectats així com dels familiars o cuidadors/es. 
Per part del pacient la major demanda està en els 
moments de malestar emocional, pèrdua funcional 
i diagnòstic i per part dels familiars la major de-
manda es troba en els moments de malestar emo-
cional, sobrecàrrega del cuidador i les relacions in-
terpersonals. 

•• Des de la Fundació es continuarà amb aquesta lí-
nia d’investigació per tal de realitzar una atenció 
encara més especialitzada. 

LÍNIES D’ACTUACIÓ I ACTIVITATS
INVESTIGACIÓ

A MÉS, DES DE LA FUNDACIÓ CATALANA 
D’ELA MIQUEL VALLS CONTINUA:
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Voluntariat d’acompanyament i suport a les 
persones afectades d’ELA/MMN i a les se-
ves famílies: aquesta forma de voluntariat va 
dirigida a cobrir necessitats que la persona 
afectada i la seva família puguin requerir en 
el seu dia a dia, és una modalitat molt direc-
ta. Les necessitats més habituals solen ser 
d’acompanyament a les tasques diàries. Al-
guns d’aquests voluntaris han volgut ser part 
del programa d’Atenció a Malalties Avançades 
de la Fundació “la Caixa” realitzant acompan-
yaments a afectats d’ELA/MMN que estan al 
final de vida.

Voluntariat de suport a tasques dels professio-
nals de l’entitat: aquest tipus de voluntariat va 
dirigit cap a tasques on no es manté un contacte 
directe amb les persones afectades, però sí es 
dona un suport a les diferents àrees d’actuació 
de la nostra entitat (atenció social, teràpia ocu-
pacional i ortopèdia, psicologia, recursos, co-
municació, entre d’altres.) i també a professio-
nals externs ( personal mèdic, d’investigació,...) 
posant a disposició d’aquests professionals les 
habilitats i coneixements de cadascú per tal de 
col·laborar i donar suport.

46

VOLUNTARIAT4.3

Voluntariat a centres hospitalaris: La finalitat 
d’aqueta modalitat es acomodar i acompanyar 
al pacient i al seu familiar durant la visita a la 
Unitat d’ELA especialitzada, informant del fun-
cionament de la mateixa i estan pendents de les 
necessitats que puguin tenir durant les diferents 
visites de tots els especialistes. La presencia 
d’una persona voluntària a la Unitat es un valor 
afegit a la qualitat del tracte amb el pacient.

Voluntariat d’Iniciatives: Aquet tipus de volun-
tariat consisteix en assistir a actes tant públics 
com privats que es fan a tota Catalunya, per fer 
difusió i donar visibilitat a la malaltia així com 
per representar la Fundació. També aquí hi su-
mem les persones voluntàries que volen crear 
una iniciativa particular amb l’objectiu de do-
nar a conèixer la malaltia en el seu entorn més 
pròxim.

LÍNIES D’ACTUACIÓ I ACTIVITATS
VOLUNTARIAT

El voluntariat esdevé una forma d’ajuda altruista, 
que passa a ser una gran via per donar suport i aug-
mentar l’ajuda que es dóna des dels diferents projec-
tes de la Fundació, esdevenint una actuació 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 famílies. Els voluntaris realitzen 

un servei de caràcter social, carregat de solidaritat 
i compromès amb l’entitat i alhora amb la societat, 
realitzant la seva tasca de forma altruista, i de pròpia 
voluntat.

A la Fundació Catalana d’ELA Miquel Valls hi ha di-
ferents modalitats de voluntariat:
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   Proporció de
   persones
   voluntàries que   
   han rebut
   formació

0,00% 1,59%

   Formació a
   persones
   voluntàries (%)

2021 2020

Voluntariat Amb Tu: És una nova forma de vo-
luntariat que consisteix  en posar en  contacte 
una persona i/o família afectada en el moment 
actual per la malaltia, amb un familiar que ha 
perdut un esser estimat per l’ELA i que ja ha fet 
el seu procés de dol. Creiem que la unió de les 
persones que estan vivint en aquest moment tot 
el procés amb persones que ja l’han viscut serà 
d’ajuda mútua. 
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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 
que considerin que poden disposar de coneixements 
o serveis que ens puguin ser útils.

El grup de voluntaris i voluntàries tenen una persona 
referent, professional de la Fundació, 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 comunicació que 
utilitzem habitualment: el correu electrònic, les truca-
des telefòniques i un grup de whatsapp de voluntariat 
de la Fundació on hi ha totes les persones voluntàries 
de la Fundació que ho desitgin.

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

LÍNIES D’ACTUACIÓ I ACTIVITATS
VOLUNTARIAT

   Persones
   voluntàries

73 63 15,87%

   Nombre
   de persones   
   voluntàries

2021 2020
Variació

2021-2020

   Accions de
   voluntariat

12 9 33,00%

   Nombre
   d’accions de
   voluntariat
   realitzades per 
   les persones 
   voluntàries

2021 2020
Variació

2021-2020

   Hores de
   formació

0 20 -100,00%

   Hores totals de 
   formació que 
   han rebut les 
   persones
   voluntàries

2021 2020
Variació

2021-2020
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LÍNIES D’ACTUACIÓ I ACTIVITATS
VOLUNTARIAT

JORNADA VOLUNTARIAT

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

Amb les jornades volem fomentar la relació entre 
els/les voluntaris/àries i els professionals de l’enti-
tat, difondre les diferents modalitats de voluntariat, 
exposar experiències personals dels voluntaris, 
aportar idees i coneixements dels propis volunta-
ris/voluntàries i sobretot reconèixer la gran tasca 
que fan. Estem molt agraïts dels nostres volunta-
ris i voluntàries, els quals alguns d’ells també son 
part del Programa Integral d’Atenció a Persones 
amb Malalties Avançades promogut per la Fundació 
“La Caixa”. Els voluntaris/àries són una peça clau  
seguir lluitant i continuar acompanyant, ajudant i 
donant suport a les persones afectades d’ELA i les 
seves famílies.

La jornada d’enguany va començar amb la inter-
venció de l’Esther Sellés, Directora General de la 
Fundació, 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 famílies. Tot seguit les interven-
cions de la Margarita Llauger, Responsable de vo-
luntariat, amb l’explicació de les diverses modali-
tats de voluntariat, Rosa M. Creus amb l’explicació 
de la seva experiència amb el  Voluntariat d’acom-
panyament, Marta Verges amb el Voluntariat hos-
pitalari, Núria 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 posarà 

en contacte una persona i/o família afectada en 
el moment actual per la malaltia, amb un familiar 
que ha perdut un esser estimat a causa de l’ELA. 
Creiem que amb la unió 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 
mútua. 

La última part de la jornada, va servir per saber que 
pensaven els voluntaris del projecte i si podem fer 
quelcom per millorar-lo. Per acabar, el President i 
Fundador Enric M. Valls, va realitzar la cloenda amb 
unes paraules d’agraïment cap a tots els partici-
pants.
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LÍNIES D’ACTUACIÓ I ACTIVITATS
VOLUNTARIAT
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DEFENSA DELS INTERESSOS
DELS PACIENTS/CIUTADANS4.4

LÍNIES D’ACTUACIÓ I ACTIVITATS
DEFENSA DELS INTERESSOS DELS PACIENTS/CIUTADANS

la participació en l’Observatori de la mort de 
l’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 òrgan integrat a l’Institut Català 
de la Salut, amb l’objectiu de millorar l’accés a la 
informació i formació, la cura i recolzament a les 
persones que viuen afectades per una malaltia 
crònica, complexa, vulnerable o minoritària, 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 participació en l’organització de la jorna-
da en el Dia Mundial de les Malalties Minoritàries 
de l’any 2021.

•• EURORDIS és una aliança de més de 1000 orga-
nitzacions de pacients de 74 països, que treba-
llem juntes per millorar la vida de les persones 
amb malalties minoritàries a Europa. D’aquest 
any podem destacar que a través d’Eurordis 
hem col·laborat amb l’Agència Europea del Me-
dicament ja que una persona afectada d’ELA de 
la nostra entitat va participar explicant la seva 
experiència en un assaig clínic.

•• La Federació ECOM defensa l’exercici dels drets 
de les persones amb discapacitat física per asso-
lir la plena inclusió social i millorar la seva quali-
tat de vida. A través d’ECOM podem fer força junt 
amb el col·lectiu que representa perquè totes les 
polítiques que afecten a les persones afectades 
d’ELA per la seva discapacitat física  siguin ben 
conduïdes i tinguin en compte totes les realitats 
i necessitats. ECOM participa a la Generalitat de 

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 famílies. Es centra 
en buscar la millora dels serveis i prestacions que 
el sistema públic de salut i de drets socials ofereix 
a aquest col·lectiu. 

Per a aconseguir aquest objectiu des de la Fundació 
treballem en dos aspectes diferents: el primer és 
en el qual intentem incidir en la millora del siste-
ma públic general i el segon el que treballem de 
manera més específica per les necessitats de les 
persones afectades d’ELA. Són dos qüestions que 
es reforcen mútuament però 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 Minoritàries (PMM), l’EU-
RORDIS-Rare Diseases Europe i la Federació ECOM: 

•• El CCPC és un òrgan assessor del Departa-
ment de Salut de la Generalitat de Catalunya 
que representa les entitats de pacients davant 
l’administració catalana i que permet donar 
veu als pacients. Aquest òrgan ens permet 
proposar iniciatives, participar de processos 
d’elaboració de polítiques en salut, així com 
representar als pacients en diferents taules 
o comissions tècniques. Aquest 2021 podem 
destacar entre moltes de les col·laboracions 
amb el CCPC, la participació en la Comissió de 
Valoració Tècnica de Malalties Minoritàries del 
Catsalut, on s’avaluen els centres de referència 
segons cada grup de malalties minoritàries, i 
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LÍNIES D’ACTUACIÓ I ACTIVITATS
DEFENSA DELS INTERESSOS DELS PACIENTS/CIUTADANS

Catalunya del Consell de la Discapacitat de Cata-
lunya, el Consell Català de la mobilitat, el Consell 
per a la promoció de l’accessibilitat, la Comis-
sió Assessora de la Prestació Ortoprotèsica de 
Catsalut, el Consell de Participació del Pla In-
terdepartamental d’Atenció i Integració Social i 
Sanitària, entre altres. Una de les funcions més 
importants que realitza ECOM és la vigilància en 
quan a les lleis que es publiquen, presentant to-
tes aquelles esmenes i manifestos que són ne-
cessaris, a més també publica l’informe Radar 
on es recullen totes les vulneracions de drets en 
relació a la discapacitat.

El treball que desenvolupem per la defensa més es-
pecífica dels interessos de les persones afectades 
d’ELA i les seves famílies es a través de trobades i 
reunions, aquestes son amb tots els representants 
dels estaments públics que regulen els serveis i 
ajudes que reben les persones afectades d’ELA i les 
seves famílies. Poden ser des de  representants del 
Departament de Salut, el Departament de Drets So-
cials, el CatSalut (malalties minoritàries, cronicitat, 
PAO, etc.), o les diferents Diputacions de Catalunya 
fins a les gerències dels Hospitals de referència. 
Mantenim un diàleg constant amb tots els que ens 
ho permeten perquè 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 famí-
lies, els nostres aliats principals en aquesta tasca 
són els professionals de les Unitats d’ELA/MMN, 
dels grups investigadors, dels PADES, de Serveis 
Socials, dels CAPs, de les empreses de rehabilita-
ció domiciliària, 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 específic, 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 l’Aliança 
Internacional d’ELA i de l’Associació Europea d’ELA 
(EUPALS), i mantenim un diàleg constant amb to-
tes les associacions d’ELA d’Espanya amb les que 
esperem crear una entitat jurídica 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 que junts som més forts davant 
d’aquesta lluita tant feixuga.

També, i continuant en aquest nivell específic, 
col·laborem amb les indústries farmacèutiques 
que volen saber sobre l’experiència del pacient 
afectat/da d’ELA per tal de desenvolupar millor 
els seus assajos clínics o productes, així com amb 
les societats científiques 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’experiència 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 són les nostres armes da-
vant un sistema que ha de respondre a moltes rea-
litats i necessitats diferents, el qual està mancat de 
recursos moltes vegades per la mala gestió.

Memòria 2021



L’ELA és encara una malaltia poc coneguda, per això la difusió d’aquesta i de la tasca de la Fundació 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 difusió es realitzen a través de:
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4.5 SENSIBILITZACIÓ I
DIFUSIÓ 

TRÍPTICS DE DIFUSIÓPRESÈNCIA A LES XARXES SOCIALS

REVISTA ANUAL INFORMATIVA

4518
SEGUIDORS

A FACEBOOK                   

1544
SEGUIDORS

A TWITTER                          

1762
SEGUIDORS

A INSTAGRAM 
(+612)                   (+155)                   (+81)                    (+228)                    

LLOC WEB ESPECÍFIC 

www.fundaciomiquelvalls.org

29
NOTÍCIES                          

13 
ARTÍCLES

D’INTERÈS                          

12
NEWSLETTERS

                          

PETICIONS D’ESTUDIANTS

Des de la Fundació Catalana d’ELA Miquel Valls ens arriben diferents peticions d’estudiants perquè 
participem en els seus treballs de recerca de batxillerat, o de final de grau o postgrau/màster, tots ells 
relacionats amb l’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’informació per part d’aquest col·lectiu 
d’estudiants. 

LÍNIES D’ACTUACIÓ I ACTIVITATS
SENSIBILITZACIÓ I DIFUSIÓ

670
REPROD.

YOUTUBE 

INTERVENCIONS ALS MITJANS

54
MENCIONS A 
PREMSA
ONLINE I 
ESCRITA

3
ENTREVISTES
O NOTÍCIES
A LA
RÀDIO

1
NOTÍCIES O
REPORTATGES
A LA
TELEVISIÓ

58 INTERVENCIONS EN TOTAL

Es poden veure totes les participacions als mi-
tjans de comunicació al lloc web de la Fundació 
Catalana d’ELA Miquel Valls.
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DOCÈNCIA A COL·LECTIUS ESPECIALITZATS D’ESTUDIANTS I PROFESSIONALS

L’equip de professionals cada cop realitza més 
tasques de docència 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 docències a tot Catalunya.

Organització i participació en Jornades per 
la difusió i sensibilització en la malaltia: jor-
nades i xerrades científiques i de divulgació 
general per a afectats, familiars, cuidadors 
relacionats amb l’ELA i la Malaltia de la Mo-
toneurona les quals n’hem organitzat una te-
lemàtica. 

JORNADES PER LA DIFUSIÓ I SENSIBILITZACIÓ EN LA MALALTIA

LÍNIES D’ACTUACIÓ I ACTIVITATS
SENSIBILITZACIÓ I DIFUSIÓ

INICIATIVES SOLIDÀRIES 

Tot i l’any de crisis sanitària i confinament que hem passat algunes persones s’han animat igualment a 
realitzar Iniciatives Solidàries que, a més de recaptar fons per combatre l’ELA, també ajuden a sensi-
bilitzar a la societat en general i fer difusió de la malaltia. Aquest any se n’han portat a terme unes 40 
aproximadament.
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PERSONALITATS PÚBLIQUES 

MARXANDATGE

Implicació de personalitats públiques per aconseguir fer més visible la problemàtica de l’ELA/MM, ja 
que amb la seva projecció ens ajuden a fer difusió de la malaltia i avalen l’entitat i les seves actuacions. 

Marxandatge solidari (samarretes, bosses, 
clauers, gorres i llibres), que es pot adquirir a 
traves de la pagina web. També és una manera 
de fer un “Gest per l’ELA”.

REUNIONS, JORNADES I TROBADES AMB L’ADMINISTRACIÓ I ESTAMENTS

CAMPANYA DE DIFUSIÓ ESPECÍFICA:  FES UN GEST PER L’ELA

Reunions, jornades i trobades amb l’administració i diferents estaments i serveis públics amb l’objec-
tiu de donar a conèixer la realitat de les persones afectades d’ELA/MMN i les seves famílies i aconseguir 
millores, tant en les ajudes, en l’atenció als malalts i en la investigació. Aquest any hem fet més de 25 
trobades per apropar el dia a dia del col·lectiu que representem.

El Gest per l’ELA va acompanyat d’una senzilla imatge d’una mà que forma, amb la posició dels seus 
dits, la lletra L. Així de fàcil volem que sigui començar a fer un gest per l’ELA, cada vegada que aconse-
guim que una persona faci aquest gest i conegui el seu significat, ens estarem acostant una mica més a 
que molta més gent conegui la malaltia. Fer un Gest per l’ELA pot ser des de fer un donatiu a organitzar 
una iniciativa solidaria passant per fer-se col·laborador o voluntari de la Fundació.

LÍNIES D’ACTUACIÓ I ACTIVITATS
SENSIBILITZACIÓ I DIFUSIÓ
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+100
AJUNTAMENTS AD-
HERITS IL·LUMINANT 
UN EDIFICI I/O FENT 
EL GEST PER L’ELA

+2000
MENCIONS A
XARXES SOCIALS
#FESUNGESTPERLELA
+3 MILIONS D’IMPRESSIONS

21 DE JUNY - DIA MUNDIAL DE L’ELA
El dilluns dia 21 de juny de 2021 es va celebra el Dia Mundial de l’ELA!

Des de la Fundació 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 l’ELA i 
la pengés a les xarxes socials amb els hashtags #fesungestperlela, #fundaciomiquelvalls, #diamun-
dialela,  #ela.

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

Igual que en anys anteriors, es va demanar a tothom que s’unissin a la campanya. També vam animar als 
ajuntaments de tot el país 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 èxit ja que vam rebre més de 1000 fotografies de Gestos per l’ELA:

LÍNIES D’ACTUACIÓ I ACTIVITATS
SENSIBILITZACIÓ I DIFUSIÓ
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Amb tu, farem possible l’impossible.

CAPTACIÓ
I GESTIÓ
DE FONS 

5



57

Aquest any el finançament públic representa el 
17,05% del total de la Fundació Catalana d’ELA Mi-
quel Valls. 

S’han rebut un total de 11 subvencions o ajuts 
econòmics que han estat concedits de 8 organismes 
públics diferents, tan autonòmics, com provincials i 
municipals. Destaquem que una d’aquestes subven-
cions ens és concedida pel Departament de Treball, 
Afers Socials i Famílies de la Generalitat per donar 
suport a les famílies en situació de vulnerabilitat 
afectades d’ELA, per tal de que puguin fer front a al-
gunes necessitats bàsiques com subministraments, 
alimentació i farmàcia.

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 famílies afectades ateses per 
la Fundació.

Tota la informació detallada es pot trobar al nostre 
web, al subapartat els Comptes Clars de l’apartat de 
Transparència.

La Fundació és una entitat privada sense ànim de 
lucre que, a través del Departament de Recursos, 
busca fonts de finançament per diferents vies, tant 
públiques 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. 

CAPTACIÓ I GESTIÓ DE FONS
FINANÇAMENT PÚBLIC

SUBVENCIONS
I AJUTS D’ENTITATS PÚBLIQUES
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CAPTACIÓ I GESTIÓ DE FONS
FINANÇAMENT PRIVAT

FINANÇAMENT PRIVAT

El finançament privat representa el 82,95% del total 
de la Fundació Catalana d’ELA Miquel Valls.

COL·LABORACIONS PARTICULARS, 
D’ENTITATS BANCÀRIES, ALTRES 
FUNDACIONS I D’EMPRESES 

Gràcies 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 gràcies per la confiança 
rebuda durant tot aquest temps, des de la Fun-
dació Catalana d’ELA Miquel Valls continuarem 
treballant per continuar endavant.

Aquest any hem venut 1640 dècims 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 dècims, repartits en dos números, també 
en participacions.

VENDA DE LOTERIA SOLIDÀRIA DE NADAL I GROSSA DE CAP D’ANY
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CAPTACIÓ I GESTIÓ DE FONS
FINANÇAMENT PRIVAT

59

INICIATIVES
SOLIDÀRIES
“GESTOS PER L’ELA”

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

Moltes gràcies a tothom que es va implicar en aquests Gestos, ha estat un any dur, i que gent solidària 
vulgui continuar lluitant per les persones afectades d’ELA i les seves famílies diu molt!
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AVALUACIÓ DELS
PROJECTES

El 90% dels enquestats estan molt o bastant 
satisfets amb les tres línies d’actuació 

principals a domicili de la Fundació, i posen una 
puntuació mitjana d’aproximadament un 9 a la 

tasca que es realitza a les Unitats Funcionals 
d’ELA/MMN en les que participem.

L’any 2021 s’ha continuat utilit-
zant l’enquesta de satisfacció per 
conèixer el grau de satisfacció 
dels afectats d’ELA/MMN atesos 
i les seves famílies. La informa-
ció obtinguda ens permet realit-
zar una valoració 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 necessàries per cobrir les 
necessitats i mancances detec-
tades. 

Els resultats de les enquestes de 
satisfacció són una mostra del 
quasi el 15% del total de famí-
lies i afectats que atenem. En ter-

mes generals la satisfacció amb 
les professionals és alta ja que 
el 90% dels enquestats estan 
molt o bastant satisfets amb les 
tres línies d’actuació principals a 
domicili de la Fundació Catalana 
d’ELA Miquel Valls i posen una 
puntuació 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 famílies enquestades, 
en també quasi un 85% pensa 
que l’entitat facilita la coordina-
ció amb altres serveis i profes-
sionals necessaris per l’atenció 
de la malaltia.
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AVALUACIÓ DELS
PROJECTES
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AVALUACIÓ DELS
PROJECTES

Memòria 2021



7

Cada cop és més a prop el dia en el que
vencerem l’ELA.   

BALANÇ
ECONÒMIC
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BALANÇ
ECONÒMIC
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PROTECTORS

BENEFACTORS

COL·LABORADORS

ENTITATS AMB QUI TREBALLEM PER MILLORAR LA QUALITAT DE VIDA DE LES
PERSONES AFECTADES D’ELA/MMN I LES SEVES FAMÍLIES

Memòria 2021



Edició i publicació:

Fundació Catalana d’ELA Miquel Valls, 2021

Disseny i maquetació:

www.cuguigraphics.com

Fotografies:

Sergi Cugat, Quim Botey, Olga Iranzo, Anna Rigola, Shutterstock, Wikimedia Commons




