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MENSAJE DEL
PRESIDENTE

Los derechos siempre son un avance en las
sociedades y deben ser bienvenidos, y desde la
Fundacidon, como siempre, acompanamos a todas las
personas en su voluntad, sea cual sea; nosotros la
respetamos y acompanamos. Lo que tenemos muy
claro es que seguiremos luchando para que la calidad
de vida de las personas afectadas por ELA y sus
familias sea lo mejor posible.

El 2021, a pesar de las idas y ve-
nidas con la COVID-19 ha sido un
ano en el que hemos asimilado los
cambios que nos ha traido esta
pandemia, una nueva normalidad
diferente a la que teniamos por-
gue hay cosas que se han queda-
do para no irse.

Desde la Fundaciéon hemos segui-
do apoyando a las personas afec-
tadas de ELA y a sus familias de

la misma manera que siempre,
adaptandonos a sus realidades
individuales en casa y en las Uni-
dades de ELA, atendiendo a todas
aquellas que nos lo han pedido vy,
desgraciadamente, despediéndo-
nos de muchas a las que llevaba-
mos tiempo acompanando.

El 2021 ha pasado como un rayo,
esta memoria resume todo lo que
hemos hecho. Como hechos re-

levantes de este ano destacaria
gue hemos seguido trabajando en
el proyecto de telemedicina que
se consolidard definitivamente
a principios de 2022, que hemos
mejorado aspectos del voluntaria-
do con la conviccién de que es uno
de los pilares de nuestra entidad,
gue hemos trabajado en la suma
de esfuerzos entre las diferentes
entidades que trabajamos por la
ELA en toda Espana para crear
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una entidad Unica que nos repre-
senta, y que hemos profundizado
en recoger datos y evidencias so-
bre la vulnerabilidad que caracte-
riza a la ELA para poder reclamar
las necesidades acontecidas por
la enfermedad.

Para dar respuesta a estas nece-
sidades, vinculadas a los servicios
sanitarios y sociales, hemos tra-
bajado codo con codo con los De-
partamentos de Salud y Derechos
Sociales, asi como con los diferen-
tes hospitales de referencia y so-
ciedades cientificas, y aunque no
tenemos los resultados que nos
gustaria creemos que hemos he-
cho camino y que durante el 2022
recogeremos sus frutos, sobre
todo a nivel de mejoras en las ges-
tiones de ayudas y prestaciones, y
en los mecanismos de coordina-
cién entre los diferentes servicios
sanitarios que intervienen en el
proceso asistencial de las perso-
nas afectadas de ELA. Desgracia-
damente son procesos muy lentos
de cambiar, puesto que el sistema
sanitario y social engloba a toda
la poblacidon con todas las realida-
des existentes, pero creemos fir-
memente que estamos marcando
el camino y que conseguiremos
mejoras importantes. Al final lo
gue todo el mundo entiende es
que la ELA, por su complejidad,

tiene unas caracteristicas que la
hacen diferente y que los recur-
sos existentes no dan respuesta a
sus necesidades, poniendo en una
situacion de vulnerabilidad a las
personas que la padecen, asi que
se deben buscar vias en el siste-
ma para darles respuesta.

En este sentido, la ley de la euta-
nasia ha sido un revulsivo para
muchos, se ha hecho evidente que
la situacién que viven muchas de
las personas que padecen ELA es
insoportable. Los derechos siem-
pre son un avance en las socie-
dades y deben ser bienvenidos, y
desde la Fundacioén, como siem-
pre, hemos acompanado a todas
las personas en su voluntad, sea
cual sea; nosotros la respetamos
y acompanamos. Lo que tenemos
muy claro es que seguiremos lu-
chando para que la calidad de
vida de las personas afectadas
por ELA y sus familias sea lo me-
jor posible.

Agradezco muchisimo el gran
apoyo de todos los que han re-
mado con nosotros este ano, los
voluntarios, los colaboradores vy
donantes, los profesionales sani-
tarios y sociales de todos los nive-
les, y nuestro gran equipo, sin vo-
sotros seria imposible hacer nada
de todo lo que hacemos.

Memoria 2021
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Afecta a personas de entre 40 y 70 anos, aunque
existen casos de personas mas jovenes y mayores.
En Cataluha hay mas de 450 personas afectadas.

/ |

|
|




La Esclerosis Lateral Amiotrofica
(ELA) es una enfermedad incluida
en las llamadas Enfermedades
de la Motoneurona (EMN). Las en-
fermedades de la motoneurona
(EMN) hacen referencia a aque-
llos sintomas clinicos donde exis-
te afectacién de la primera moto-
neurona, segunda motoneurona o
de ambas. La ELA, presenta afec-
tacion en las dos motoneuronasy
es la mas frecuente de estas en-
fermedades.

La ELA, y las enfermedades de la
motoneurona, afecta a las neuro-
nas motoras del cerebro, tronco
encefalico y médula espinal, que
son las encargadas de transmitir
el orden del movimiento volunta-
rio del cerebro a los musculos.

Provoca atrofia muscular y para-
lisis progresiva de todo el cuer-
po, la pérdida de la capacidad
del habla, la deglucion y la res-
piracion. Suponiendo dependen-
cia total pero manteniendo, en la
mayoria de los casos, sus capaci-
dades cognitivas intactas.

No se conoce la causa y es una
enfermedad sin cura ni trata-
miento que pare el proceso dege-
nerativo.

La esperanza de vida es de me-

dia de 2 a 5 afios después del
diagndstico.

La atencidn a las personas afec-
tadas de ELA va dirigida a aliviar
los sintomas de la enfermedad
y mejorar su calidad de vida y |a
de sus familiares.

Afecta a personas de entre 40 y
70 aiios, aunque existen casos de
personas mds jovenes y mayo-
res. En Cataluia hay mas de 450
personas afectadas.

Es una enfermedad invisible
socialmente y desconocida,
muchas veces también, a nivel
profesional. Provoca sensacion
de soledad y desamparo a quie-
nes la padecen, exclusidn social
y econdémica. Supone afrontar
cambios drasticos en todas las
areas de la vida, implicando un
fuerte impacto psicoldgico y so-
cial, que requiere un proceso de
readaptacion constante, gene-
rando grandes necesidades en
soportes técnicos y humanos.

Por lo general, los programas y
servicios de atencion publicos y
privados existentes, no cubren
las necesidades reales de las
personas diagnosticadas de ELA
y sus familias.

Memoria 2021
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La Fundacién nace en 2005 en
Calella (Barcelona) como una
fundacién privada y sin animo de
lucro, impulsada por el Sr. En-
ric M. Valls, cuyo padre fallecio
a causa de la Esclerosis Lateral
Amiotréfica y da nombre a nues-
tra entidad.

Somos la Unica entidad sin ani-
mo de lucro en toda Cataluna que
trabaja para mejorar la calidad de
vida de las personas afectadas de
ELA, y otras enfermedades de mo-
toneurona (EMN), ofreciendo apoyo
y atencion a las personas afecta-
das y sus familias y promoviendo
la investigacion de la misma.

Nuestro equipo de profesionales

INTERNATIONAL ALLIANCE
OF ALS/MND ASSOCIATIONS

ofrece un amplio abanico de re-
cursos para que la atencién psi-
cosocial que recibe este colectivo
sea la mejor posible. Siempre con
la confianza absoluta de que la
ELA es vencible. Nos fundamen-
tamos en la atencidon psicosocial
y espiritual donde el centro es la
persona afectada y sus familias,
a través de la atencion integral a
domicilio y en las principales uni-
dades especializadas.

En la Fundacion Catalana de ELA
Miguel Valls atendemos a mas de
450 afectados/das y sus familia-
res al ano, llegando casi a la to-
talidad de familias afectadas de
ELA en Cataluna. Desde nuestra
creacién hemos atendido a mas

de 1380 personas afectadas, jun-
to con sus familiares.

La Fundacién tiene por objeto la
promocion detodotipo de acciones,
actividades y proyectos destinados
a mejorar la calidad de vida de las
personas afectadas de ELA y otras
enfermedades de motoneurona.
También colaboray es miembro de
otras organizaciones y entidades,
nacionales e internacionales, que
trabajan y estan relacionadas con
la ELA, las enfermedades minori-
tarias y la discapacidad y los de-
rechos de los pacientes dentro del
sistema sanitario, como por gjem-
plo la Alliance of ALS/MND Asso-
ciations, EUPALS, Eurordis, ECOM y
la Comunidad de la ELA de Espana.

***

x EURORDIS

RARE DISEASES EUROPE

*
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FUNDACION

Y con este fin, en la Fundacién Catalana de ELA Miquel Valls nos centramos en:

Ofrecer una atencién integral y
especializada a nivel social, psi-
coemocional y de atencion a la
dependencia.

Poner a disposicién de las fami-
lias un Banco de Productos de
Apoyo y una ortopedia sin dnimo
de lucro adecuado a las necesi-
dades de las personas afectadas
de ELA/EMN, contribuyendo a
gue puedan disponer de los pro-
ductos necesarios para mejorar
su autonomia, confortabilidad y
seguridad en las actividades de
la vida diaria.

Mejorar la atencion sociosanitaria
gue reciben las personas afecta-
das de ELA/EMN y familias, ofre-
ciendo una atencién multidiscipli-
naria adecuada a las necesidades,
a través de una Unidad Hospitala-
ria especializada y la telemedicina.

4

Promover la investigacion clinica
basica y traslacional de la enfer-

medad.
i

Realizar difusion de la enfermedad
y las necesidades de las personas
afectadas y de sus familias, actuar
de intermediario con el resto de
recursos para que se puedan con-
seguir mejoras y ofrecer alternati-
vas a las carencias de los mismos.

il

Ofrecer apoyo, asesoramiento,
informacién y acompanamiento
a las familias a lo largo de todo
el proceso de evolucién de la en-
fermedad, sirviendo de punto de
referencia.

S

Facilitar la coordinacion vy el tra-
bajo transversal y en red de los
diferentes recursos publicos vy
privados que atendemos a las
personas afectadas de ELA/EMN
y a sus familias.




FUNDACION /
MISION / VISION / VALORES

MISION

Somos un equipo de profesionales con vocacién de mejorar nuestra sociedad, que nace de la
voluntad y experiencia de un familiar de un afectado de ELA, con el objetivo de mejorar la ca-
lidad de vida de las personas afectadas de ELA/EMN vy de sus familiares, y luchar para qué la
ELA sea curable. La misidn se lleva a cabo mayoritariamente dentro del dmbito geografico de
Cataluna, aun asi, se estad en constante colaboracion con otras entidades y organismos publicos
y privados, tanto del ambito nacional como internacional relacionados con la enfermedad.

___VISION

Para mejorar la calidad de vida de los afectados de ELA/EM y sus familias creemos necesaria la
atencién integral con una visién humana y personalizada de los aspectos psicosociales, médicos
y sanitario. Es por este motivo que creemos imprescindible la atencion en el domicilio y en las
unidades funcionales de ELA, sin dejar nunca de lado la sensibilizacién de la sociedad y los esta-
mentos publicos, asi como el apoyo a la investigacion para hacer posible la cura de la enfermedad.

VALORES

Generosidad y altruismo: Voluntad de ayudar a los afectados de ELA/EM vy a sus familiares sin
esperar nada a cambio.

Confianza: La confianza es una condicién basica de las relaciones de la Fundacién, con los
enfermos y las familias atendidas, y que seamos merecedora de ella, en todo momento, ha de
guiar nuestra norma de conducta.

Responsabilidad y compromiso: Llevar a cabo los actos necesarios, dentro de las posibilida-
des, para conseguir los objetivos establecidos segun los objetivos fundacionales.

Inconformismo y libertad: Voluntad de actuar para mejorar la sociedad ante la problematica que
nos ocupa. Buscar soluciones juntos con los organismos pendientes a las deficiencias existentes
dentro entre los servicios que la administracion ofrece para cubrir las necesidades de los afectados.

Transparencia: Los resultados obtenidos y los medios empleados por la Fundacién han de ser claros
para los usuarios y para la sociedad en general. Se garantira la transparencia de la actividad y el dere-
cho de los ciudadanos a la informacidn y la documentacién publica, a la vez que se establecen los prin-
cipios de buen gobierno en los que tienen que actuar los altos cargos y personal de la administracion.



FUNDACION /
ORGANIGRAMA

Trabajo social

ORGANIGRAMA

ocupacional

Banco de
Productos de
Apoyo

Psicologia
ATENCION Ortopedia
DOMICILIARIA
Terapia

Voluntariado

Unidad
multidisciplinar
de ELA

Telemedicina

ATENCION
SOCIOSANITARIA

Coordinacion con
hospitales y servicios /
centros sociosanitarios

PRESIDENCIA

FORMACION
PATRONATO Y DOCENCIA
Proyectos y
subvenciones
RECURSOS Y

COMUNICACION Comunicacion

Captacion
de fondos

ADMINISTRACION

Investigacion
psicosocial

INVESTIGACION

Investigacién

traslacional
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FUNDACION /
EQUIPO DE PROFESIONALES

PERFIL DE LA ORGANIZACION

Mujeres

Hombres

Mujeres

Hombres

IGUALDAD DE OPORTUNIDADES Y DIVERSIDAD

Variacion
2021-2020

Variacion

La Fundacidn, des de su crea-
cion, siempre ha trabajado
con una politica de igualdad
de oportunidades, fomentan-
do la diversidad y la no dis-
criminacién por razones de
género, origen, raza, religion,

Composicion de la plantilla,

segun sexo (%)

Mujeres

Hombres

Composicion del equipo directivo,

segtin sexo (%)

Mujeres

Hombres

orientacion sexual o cualquier
otro motivo discriminatorio.

AUln asi, y siguiendo la tenden-
cia del tercer sector social, la
Fundacion es una organiza-
cién con un equipo muy femi-

nizado, incluido en el equipo
directivo.

Memoria 2021 FCEMV | 15



FUNDACION /
EQUIPO DE PROFESIONALES

Plantilla, segtin sexo y Variacién
grupo profesional 2021-2020

Grupo profesional 1 6 6 0,00%
Mujeres 6 6 0,00%
Hombres 0 0 0,00%
Grupo profesional 2 7 6 16,67%
Mujeres 6 5 20,00%
Hombres 1 1 0,00%
Grupo profesional 3 3 3 0,00%
Mujeres 2 2 0,00%
Hombres 1 1 0,00%

CONDICIONES LABORALES, CONCILIACION Y IGUALDAD RETRIBUTIVA
e T

_Pers?n_al en plantilla con contrato 75.,00% T
indefinido

MUJere.s en plantilla con contrato 71.439% 4
indefinido

il-r|1(;r:fli3r:iedsoen plantilla con contrato 100.00% (00
;e':‘s;zr:ll en plantilla con contrato 25.,00% e
,I:gLrJTJ]e;r(;ersalen plantilla con contrato 28.57% o
;?pt;r;s[ en plantilla con contrato 0.00% 00
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FUNDACION /
EQUIPO DE PROFESIONALES

Tasa de rotacion del personal,
segun sexo (%)

Mujeres 0,00% 0,00%
Hombres 0,00% 50,00%

Personas contratadas a través de
programas de insercion, personal en Variacion

practicas, y otras (a 31 de 2021-2020
Diciembre)

Contratos a través de Programas
de insercion

Personal en practicas

Personal acogido a medidas de
conciliacion, segin sexo (%)

Mujeres 8,00% 8,00%
Hombres 0,00% 0,00%

Ratio

Diferencia salario medio hombres / sala-
rio medio mujeres, por grupo profesional

Grupo profesional 1*

*No hay diferencia porque en el grupo profesional 1 sdlo existen mujeres.
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Para la entidad es muy importan-
te tener unas condiciones labo-
rales dignas para todos los tra-
bajadores y trabajadoras, y una
conciliacién real de la vida laboral
y privada. Por este motivo, quien
lo desee, tiene derecho a permi-
sos o reducciones de jornada por
cuidado de menores o personas
dependientes, posibilidad de fle-
xibilidad horaria si las tareas que
desarrolla lo permiten, exceden-
cias, y posibilidad de teletrabajar
algunos dias a la semana (antes
de la COVID-19 ya era una posibi-
lidad), entre otras medidas.

Ademads de todas las medidas de
conciliacién y contratacion que se
realizan, siempre se cuida la cali-
dad de vida del equipo y el clima
laboral, por este motivo, cada seis
meses se realiza en toda la plan-
tilla una encuesta, diferenciada
por departamentos, en los que
entre otras muchas cuestiones
se pregunta sobre el nivel de tra-

Para la entidad, el bienestar en el
entorno laboral de las personas
gue conforman la fundacién es muy
importante, por este motivo se dis-
pone de un informe de evaluacién
de riesgos laborales del puesto de
trabajo realizado por una empresa
externay experta en el tema. Tam-
bién se da la posibilidad a todos los
trabajadores de hacerse una revi-
sion médica completa anual.

18 Memoria 2021

bajo en las ultimas 4 semanas y
el ultimo ano, en cémo se sienten
cuando realizan su trabajo, en si
hay un buen ambiente en el de-
partamento, etc. Con este tipo de
encuesta la Fundacion realiza di-
ferentes reuniones internas para
poder ayudar a mejorar la cali-
dad de vida de los profesionales
si con las respuestas se ve que el
equipo tiene algun momento mas
bajo a nivel animico, personal,
por razones de trabajo, etc.

Este ano y debido a la crisis sani-
taria debido a la COVID-19 no se
han podido realizar formaciones
en materia de riesgos laborales,
sin embargo si se han realizado
evaluaciones complementarias,
como una encuesta de teletrabajo,
por la valoracién de los riesgos de
los trabajadores cuando trabajan
desde casa, apuntando medidas
correctoras y de planificacion.

Ademas, y tal y como se ha ex-
plicado en puntos anteriores, la
Fundacién realiza diferentes en-
cuestas y reuniones de coordina-
cion por el bienestar del equipo,
asi como supervisiones externas
en el departamento de psicologia
para el autocuidado de estos pro-
fesionales.



El equipo de profesionales reali- conocimientos y el desarrollo de mejor preparacion personal.
za formacidn continuada (cursos, sus competencias profesionales,
congresos, ponencias, etc.), que facilitando la promocion interna
permite la actualizacién de sus y ayudandoles a conseguir una

Personal que ha recibido formacién 93,75% 87%

Horas de formacién 275 251,50 9.34%

Memoria 2021 19



Todas las areas de atencién y de-
partamentos estdn relacionados
entre si. Se realizan diferentes
espacios de coordinacion inter-
na y supervision de casos (coor-
dinacion de casos semanalmente
con los tres perfiles profesiona-
les, trabajo social, psicologia vy
terapia ocupacional, y la directora
asistencial). También se realizan
reuniones mensuales de la di-
reccion con cada departamento,
coordinacién trimestral de se-
guimiento de los casos de cada

Y »-.
5.
i

Tl
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profesional con la directora asis-
tencial, reuniones bianuales de
planificacion con todo el equipo,
entre otras comunicaciones mas
informales como llamadas, men-
sajes, correos electrénicos, etc. Y
finalmente siempre que se crea
necesario se realizan reuniones
de coordinacion extraordinarias.

También se realizan distintos es-
pacios de coordinacién externa
con el resto de centros hospitala-
rios, profesionales y recursos de

la red publica y privada (PADES,
CAPs, hospitales, trabajadores
sociales, fisioterapeutas, otras
entidades, etc.). Se potencia la
complementariedad de los ser-
vicios y el trabajo horizontal vy
en red, para mejorar la atencion
a las personas afectadas y sus
familias, agilizando los tramites
administrativos, evitando dupli-
cidades y el uso indebido de los
recursos.




FUNDACION /
BUEN GOVIERNO

_ BUEN GOVIERNO

TRANSPARENCIA

Fieles a una politica de transparencia, desde la
Fundacion Catalana de ELA Miquel Valls, ademas

de la edicion de esta memoria de actividades-
Balance social, en la pagina web se puede encontrar
facilmente en la seccion Transparencia los estatutos
y cadigo ético, los miembros del patronato, el
organigrama y las cuentas anuales, que incluyen la
auditoria economica anual, las subvenciones publicas
otorgadas y las retribuciones del equipo directivo.

| FCEMV



FUNDACION /
BUEN GOVIERNO

PATRONATO

El patronato, segun los estatu-
tos, es el érgano de gobierno vy
administracién de la Fundacion,
la representa y gestiona y asume
todas las facultades y funciones
necesarias para la consecucion
de los fines fundacionales. Debe
estar constituido por un minimo
de tres miembros y un maximo de

Vocalia:

Sr. Joaquim Botey Duiiach

Patronato (a 31 de Diciembre) “

Mujeres
Hobres
Total

nueve (ya sean personas fisicas o
juridicas). Los patronos ejercen
sus cargos gratuitamente y por
un plazo de cinco anos, y pueden
ser reelegibles indefinidamente
por periodos de igual duracion.

Son nombrados por el propio Pa-
tronato con la mayoria exigida

Presidencia:
Sr. Enric Maria Valls i Colom

Vicepresidencia:
Sra. Esther Sellés i Llauger

Secretaria:
Sra. Maria-Antonia Massé i Balasch

Vicesecretaria:
Sra. Maria Valls i Massé

Tresoreria:
Sra. Marta Tarrés i Turén

segun el articulo 26 de los esta-
tutos (voto favorable de la mitad
de la totalidad de sus miembros).

A continuacién se presenta la es-
tructura actual del patronato de
la entidad, que fue renovado inte-
gramente en fecha 17 de Octubre
de 2017:

Vocalia:

Sr. Joaquim Monfort Badenes

Variacion
2021-2020
4

4 0,00%
0,00%
7 7 0,00%
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Toda la informacién econdmica y
financiera se pone a disposicidn
del patronato por el control ex-
haustivo cuando éste lo requiere,
desde las cuentas anuales hasta

La Fundacién dispone de un codi-
go ético publicoy al alcance en su
pagina web donde se indica que
todos los miembros que forman
parte de la entidad, desde el pa-

cualquier iniciativa, actividad o
actuacion que comporte gasto al-
guno.

La Fundacion también rinde cuen-

tronato al voluntariado, y pasan-
do por las trabajadoras y traba-
jadores, deben seguir este cddigo
que regula la filosofia de trabajo
de la entidad, teniendo en cuenta

tas al Servicio de Supervision y
Protectorado de Fundaciones, 6r-
gano de tutela, control y supervi-
sion del Departamento de Justicia
de la Generalitat de Catalunya.

también el cddigo ético y de buen
gobierno de las Fundacions Cata-
lanes junto con los cddigos éticos
de los diferentes profesionales
gue forman parte del equipo.
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Nuestra entidad esta concien-
ciada de que poco a poco deben
realizarse acciones para mejorar
el medio ambiente. Algunas que
ya se llevan a cabo desde hace
tiempo son por ejemplo utilizar en
toda la papeleria fundacional ma-
teriales reciclados o minimizar la
documentacién en papel promo-
viendo la documentacion digital.
Otra, y teniendo en cuenta que
las profesionales de la Fundacion
realizan muchos desplazamien-
tos por toda Cataluna parair a los
domicilios de las familias, la Fun-
dacién tiene una pequena flota de
coches, la cual se cambian cada
4 anos para minimizar en cada
nueva remesa la contaminacion.
Ademds existe la politica de que
el profesional puede quedarse el
coche en su domicilio si de esta
manera debe hacer menos tra-
yecto para el dia siguiente reali-
zar otras visitas. Sin embargo, si
es posible llegar a los domicilios
en transporte publico, en un espa-
cio de tiempo aceptable, se prio-
riza este tipo de desplazamiento.

También tener en cuenta que el
Banco de Productos de Apoyo de
la Fundacién cada poco tiempo
debe descatalogar material que
ya no puede ser reutilizado por
desgaste o rotura, de ahi que se
generen unos residuos de mate-
rial no reciclable el cual se llevan
a un establecimiento oficial de
gestién de residuos para minimi-
zar el impacto que pueden tener
estos productos no reutilizables.

En el caso de la sede de la Fun-
dacién, los impactos ambientales

24 Memoria 2021

gue genera como electricidad,
agua, residuos, etc. son dificiles de
calcular ya que las oficinas estan
dentro de un edificio muy grande
gue nos ha cedido dos despachos
y todo el equipo utilizan los espa-
cios comunitarios, materiales vy
recursos de este edificio.

Desde hace tiempo, la Fundacion
estd totalmente alineada con la
iniciativa de sostenibilidad rela-
cionada con los Objetivos de De-
sarrollo Sostenible 2030.

En este aspecto contribuimos,
trabajamos y realizamos proyec-
tos para llegar a objetivos como:

Fin de la pobreza, puesto que las
personas afectadas de ELA, sélo
por ser diagnosticadas de esta
enfermedad se convierten en
personas en riesgo de vulnerabi-
lidad. La Fundacién, por ejemplo,
tiene una politica de becas y ayu-
das para intentar que las familias
no lleguen a un punto de vulnera-
bilidad extrema.

Salud y Bienestar, este objetivo
para la Fundacion es clave ya que
trabajamos para, aunque la ELA
es una enfermedad sin cura, me-
jorar la calidad de vida de las per-
sonas diagnosticadas y también

Y
&)

OBJETIVE.:S
DE DESARROLLO
SOSTENIBLE

de su familia, asf como para com-
plementar y mejorar el sistema
publico. La misidn principal de la
entidad esta totalmente alineada
al llegar a ese objetivo.

Produccién y Consumo respon-
sable, ya que desde la entidad, tal
y como se ha explicado en este
mismo punto, se estan realizando
iniciativas y acciones para, si es
posible, realizar un consumo mas
responsable y sostenible.

Ilgualdad de género y reduccion
de las desigualdades, aunque la
enfermedad afecta igual a hom-
bres que mujeres, es verdad que la
mayoria de personas cuidadoras
principales son mujeres pudiendo
comportar pérdida o reduccién de
jornada laboral, o incluso tiempo
propio y para poder socializarse.
En cuanto a la entidad y el equipo,
se intenta siempre facilitar la con-
ciliacion laboral y familiar implan-
tando por ejemplo el teletrabajo.

Por ultimo, el Ultimo objetivo de de-
sarrollo sostenible en el que esta-
mos involucrados es el de alianza
por los objetivos, es decir, la Funda-
cién Catalana de ELA Miquel Valls
continuarad trabajando con otras
entidades, grupos o colectivos de
todo tipo para intentar alcanzarlos.

IGUALDAD
DEGENERD
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Es mayoritariamente el departa-
mento de Recursos quien gestio-
na y se relaciona con estos, in-
tentado buscar siempre calidad
y precio y que sea, si es posible
de la zona donde se ubica la Fun-
dacion. La sede principal y la ofi-
cia de la Fundacion se encuentra
en Calella, el Maresme, y en este
sentido, aunque trabaja a nivel
de toda Cataluna, siempre in-
tenta apostar, si es posible para
proveedores de proximidad.

La mayoria de proveedores ne-
cesarios para dar el servicio ba-
sico (lineas de teléfono, gasolina,
renting de los coches, etc) si que
son los mas generalistas, pero
todo el resto de proveedores de
materiales fungibles e incluso
gue nos proporcionan servicios,
como el disenador gréafico, infor-
matica o la empresa de servidor
web y correos electrdnicos, son
0 bien de proximidad o bien son
proveedores que sabemos que
tienen un fuerte componente
social dentro de la misién de su
empresa.

Numero total de proveedores

24

24
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La Fundacion Catalana \
contribuido a la cxagién de un modelo
atencion profesional Qspemallzada al
afectadas de ELA y a sus familias, la cua
la atencion psmosom:\ que;se realiza a cilio
que serealiza en las Uﬁ‘%ades espeuallzad
hospltales de referencia. \




La Fundacion Catalana de ELA
Miguel Valls ha contribuido a la
creacion de un modelo propio
de atencién profesional especia-
lizada a las personas afectadas
de ELA y a sus familias, la cual
coordina la atencién psicosocial
que se realiza a domicilio y la que
se realiza a las Unidades espe-
cializadas de los hospitales de
referencia. Ambas son llevadas
a cabo por profesionales en tra-
bajo social, terapia ocupacional y
psicologia de la Fundacion, ofre-
ciendo asi, una atencién integral

”

LINEAS DE ACTUACION Y ACTIVIDADES

continuada y coordinada con la
atencién médica.

Esta atencién psicosocial también
estd reforzada gracias al volunta-
riado, el cual deviene una forma
de ayuda altruista, para dar apo-
yo y aumentar la ayuda que se da
desde los diferentes proyectos de
la Fundacioén.

Ademas, tenemos muy claro que
la ELA algun dia se podra vencer,
es por este motivo que es muy
importante en una enfermedad de

estas caracteristicas todo lo que
se relaciona con la investigacion
y a la vez con la sensibilizacién
y difusién, para darla a conocer y
gue en un futuro no muy lejano se
encuentre la cura. Es por este mo-
tivo que la investigacion y la sen-
sibilizacién también son lineas de
actuacion de la Fundacion.

A partir de estas lineas de actua-
cion bdasicas, se han creado dife-
rentes actividades y proyectos
para llevar a cabo los objetivos de
la Fundacioén.

ATENCION A LAS PERSONAS AFECTADAS Y SUS FAMILIAS

ATENCION DOMICILIARIA
MULTIDISCIPLINAR

Atencion en Trabajo Social

Atencion en Terapia Ocupacional

Atencion en Psicologia

VOLUNTARIADO

ATENCION EN LAS UNIDADES
ESPECIALIZADAS

SENSIBILIZACION
Y DIFUSION

Memoria 2021
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LINEAS DE ACTUACION Y ACTIVIDADES
ATENCION A LAS PERSONAS AFECTADAS Y FAMILIAS

4.

ATENCION A LAS PERSONAS AFECTADAS Y
SUS FAMILIAS

Numero de personas afectadas atendidas:

ATENDIDOS EN LAS UNI-
DADES Y SEGUIMIENTO

TELEFONICO 1 35

SEGUIMENTO SOLO
TELEFONICO

Si consideramos que cada caso
atendido es una familia de tipo 3,
es decir que hay 3 personas en

Personas beneficiarias Variacion
2021-2020

Numero de personas beneficiarias

La Fundacién no tiene suficien-
tes fondos para asumir todos los
proyectos y servicios de aten-
cion domiciliaria que llevamos a
cabo, por este motivo se pide a
las familias que hagan una co-
laboracion a la entidad para po-

L61

CASOS
ATENDIDOS

cada una de ellas, estamos ha-
blando de que aproximadamen-
te este ano 2021 se ha atendido

1.383

der ayudar a la financiacion de la
atencion a domicilio.

Aquellas familias que econdomi-
camente no pueden realizar esta
aportacion, se consideran como
familias vulnerables y, con el fin

1.425

ATENDIDOS
A DOMICILIO

317

(20 SOLO SON
EAPS PSICO)

a unas 1383 personas afectadas
por esta enfermedad.

de ofrecerles igualmente el ser-
vicio a domicilio, se realiza una
beca desde el patronato de la
Fundacion. Actualmente tenemos
79 familias becadas.
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Desde la Fundacion se reali-
za una atenciéon a domicilio a
las personas afectadas de ELA
y sus familiares a toda Catalu-
na, realizada por un equipo de
profesionales en trabajo social,
psicologia y terapia ocupacional
(incluyendo la gestion y el mante-

nimiento de un Banco de Produc-
tos de Apoyo y de una Ortopedia).

La Fundacidn, teniendo en cuenta
gue cada persona y cada familia
es diferente, ofrece una atencién
personalizada en cada caso a su
propio domicilio, atendiendo las

necesidades reales y concretas.
Conocer a la persona en su en-
torno, nos permite involucrarnos
y entender su dia a dia, ofrecer-
los una calidez y familiaridad,
para nosotros indispensable en
el proceso de acompanamiento y
apoyo.

Memoria 2021 29



LINEAS DE ACTUACION Y ACTIVIDADES
ATENCION A LAS PERSONAS AFECTADAS Y FAMILIAS

ATENCION EN TRABAJO SOCIAL

Visita a domicilio

Plan de trabajo

TRABAJO

Seguimiento telefonico
periédico

SOCIAL

Seguimiento con visitas a
domicilio periédicas

La Atencién Domiciliaria en Tra-
bajo Social tiene por objetivo con-
seguir ser el punto de apoyo y re-
ferencia para la persona afectada
y su familia, informandoles sobre
la enfermedad, ofreciendo ayuda
emocional continuada, asesora-
miento de manera personalizada
en la tramitacion de ayudas, ser-
vicios y otras gestiones (pension,
grado de disminucién, ley de de-
pendencia, fisioterapia, etc.) vy
acompanandoles durante toda la
evolucion de la enfermedad. Las
trabajadoras sociales son las pri-
meras que visitan la familia, una
vez estas han contactado con la
Fundacion. Se realiza un plan de
trabajo elaborado conjuntamente

con la familia, donde se detallan
los objetivos, las necesidades va-
loradas (variables segun la situa-
cion social, econdmica y de salud
de cada familia) y las estrategias
de intervencion. Si la situacion lo
requiere se deriva a otros profe-
sionales, publicos, privados o pro-
pios de la Fundacién (terapeuta
ocupacional, psicélogo/a, logope-
da, trabajadores/as sociales del
municipio, médicos, etc), y se rea-
liza una coordinacién continua-
da tanto con estos profesionales
como con los diferentes servicios
gue a medida que avanza la en-
fermedad puedan tener contacto
con la familia (Servicios sociales,
Centro de Atencion Primaria...).

La atencién se mantiene a lo
largo de todo el proceso de evo-
lucion de la enfermedad, hasta
que la familia lo requiere. La Tra-
bajadora Social realiza un se-
guimiento continuado, también
una vez el afectado ha fallecido
con visitas y seguimientos tele-
fonicos periddicos. Ademas, las
familias disponen de un numero
de teléfono para poder contactar
con la Fundacion delante cual-
quier eventualidad las 24 horas
del dia.

Este ano, y debido a la situacion
sanitaria se potenciaron las visi-
tas telematicas, sobre todo du-
rante el periodo de confinamiento.
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VISITAS A
DOMICILIO

VISITAS A LAS UNI-
DADES: HOSPITAL DE
BELLVITGE Y
HOSPITAL DEL MAR

Memoria 2021
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LINEAS DE ACTUACION Y ACTIVIDADES
ATENCION A LAS PERSONAS AFECTADAS Y FAMILIAS

ATENCION EN TERAPIA OCUPACIONAL, BPA Y ORTOPEDIA ELA (1)

Primera visita a domicilio
TERAPIA (valoracion y asesoramiento)

OCUPACIONAL Visitas de seguimiento y

reeducacion sanitaria

BANCO
PRODUCTOS
APOYO

ORTOPEDIA

Gestion
(limpieza, reparacion y registro)

Asesoramiento
Mantenimiento
Transporte de material
Traslados
(reparto, recogida y donaciones)
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LINEAS DE ACTUACION Y ACTIVIDADES
ATENCION A LAS PERSONAS AFECTADAS Y FAMILIAS

257

CASOS ATENDIDOS
PORTO A

DOMICILIO Y DE
MANERA
TELEMATICA

La Atencion Domiciliara en Tera-
pia Ocupacional esta destinada a
atender a los afectados que de-
bido a la enfermedad presentan
dependencia y dificultades en la
realizacion de las Actividades de
la Vida Diaria (AVD).

El objetivo principal es potenciar
la autonomia de las personas
afectadas informando y aseso-
rando sobre los productos téc-
nicos de apoyo necesarios y su
correspondiente manejo (sillas
de ruedas eléctricas, gruas de
transferencia, material de comu-
nicacion alternativa, etc.); la su-
presion de barreras arquitectoni-
casy la adaptacion de la vivienda;

realizando la reeducacion en las
actividades de la vida diaria;
orientando en las transferencias
y asesorando en los sistemas de
acceso adaptado al ordenador vy
de comunicacién alternativa.

La Fundacién también pone a
disposicién de los afectados el
Banco de Productos de Apoyo y el
Servicio de Ortopedia ELA.

Ambos servicios buscan dar res-
puesta a la gran necesidad que
tienen las personas afectadas de
ELA/EMN de utilizar materiales de
apoyo que los ayuden a mejorar
su calidad de vida, su confort y la
seguridad necesaria para desa-

457

VISITAS A
DOMICILIO

317

VISITAS A LAS UNI-
DADES: HOSPITAL DE
BELLVITGE Y
HOSPITAL DEL MAR

rrollar las actividades del dia a dia.

Algunas familias tienen dificulta-
des a la hora de acceder a estos
productos de apoyo por qué no
disponen de recursos econémicos
suficientes y/o por las dificultades
de conseguir las ayudas de las ad-
ministraciones (PAO, PUA, etc.).

El Banco de Productos de Apoyo
(BPA) pretende dar respuesta a
estas necesidades y contribuir
a que todas las personas afec-
tadas de ELA/EMN puedan dis-
poner de los productos de apoyo
que necesiten en sus domicilios,
con previa valoracion del/la tera-
peuta ocupacional.
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LINEAS DE ACTUACION Y ACTIVIDADES
ATENCION A LAS PERSONAS AFECTADAS Y FAMILIAS

ATENCION EN TERAPIA OCUPACIONAL, BPA Y ORTOPEDIA ELA (2)

En su mayoria, los productos de
apoyo del banco provienen de do-
naciones de material de particula-
res, pero algunos mas especificos
o de elevado coste son adquiridos
gracias a subvenciones y ayudas.

El BPA ha terminado el ano 2021

250

CASOS A

DOMICILIO QUE
HAN UTILITZADO
EL MATERIAL DEL

BPS

242

PROD. RECIBIDOS
POR DONACION A

TRAVES DE
PARTICULARES

VISITAS DE ENTREGA
DE MATERIAL

432

*UN 97% DE LAS PERSONAS ATENDIDAS POR
TO HAN UTILIZADO EL BANCO

con 2236 productos activos: si-
llas de ruedas eléctricas, sillas
de ruedas manuales, camas eléc-
tricas, sillas giratorias de banera,
elevadores WC, gruas de transfe-
rencias, butacas eléctricas, ele-
vadoras, andadores, material de
comunicacion, etc.

BANCO DE PRODUCTOS DE APOYO A DOMICILIO

MATERIALES DEL BANCO DE PRODUCTOS DE APOYO

1424

CESIONES
DE MATERIAL
A FAMILIAS
2021

El Banco de Productos de Apoyo
estd gestionado por dos técnicos
gue realizan el mantenimiento,
administran todos los materiales
en el almacény realizan las entre-
gas y recogidas a toda Cataluna,
segun las indicaciones de las tera-
peutas ocupacionales.

VISITES DE RECOGIDA
DE MATERIAL

188

VISITAS DE
REPARACION

2651

PRODUCTOS DEL
BPS UTILIZADOS

POR FAMILIAS
(CONTANDO LAS
CESIONES DE ANOS
ANTERIORES)
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La Ortopedia ELA es una orto-
pedia solidaria, donde la filoso-
fia y los valores de nuestra Fun-
dacién se mantienen intactas y a
la vez los beneficios obtenidos
revierten integramente en el
funcionamiento de la Funda-
cién. La Ortopedia esta adherida
al Servei Catala de la Salut y tra-
baja coordinadamente con todo
el equipo de la Fundacién del
Departamento de Terapia Ocu-
pacional y Banco de Productos
de Apoyo.

Como el resto de los servicios que
ofrece la Fundacion, el material
del Banco y de la Ortopedia se
entrega y se recoge al domicilio
de la persona afectada.
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LINEAS DE ACTUACION Y ACTIVIDADES
ATENCION A LAS PERSONAS AFECTADAS Y FAMILIAS

ATENCION EN PSICOLOGIA

ATENCION

PSICOLOGICA

La Atencion Domiciliaria en psi-
cologia se centra en el apoyo
emocional y terapéutico du-
rante las diferentes fases de la
enfermedad y el asesoramien-
to en la toma de decisiones vi-
tales. Contribuye a mejorar la
gestién de los diferentes estados
emocionales, maximizando los
recursos personales internos y
externos para potenciar la per-
cepcion de control y la resolu-
cion de los obstaculos derivados
de la enfermedad.

La Fundacién Catalana de ELA
Miquel Valls forma parte del
Programa de Atencion integral
a personas con enfermedades

Plan de trabajo

y atencion al duelo

avanzadas de la Fundacion “la
Caixa” deviniendo un Equipo
de Atencion Psicosocial (EAPS
FCEMYV) especializado en la ELA
por todo el territorio de Cataluna.
El programa pretende comple-
mentar la atencion sanitaria en
cuidados paliativos aportando
profesionales que ofrezcan in-
tervencién psicosocial y espiri-
tual para conseguir una atencién
integral.

ATENCION INTEGRAL A PERSONAS
CON ENFERMEDADES AVANZADAS

?K Fundacién "la Caixa”

Visita a domicilio - valoracion

Atencion integral domiciliaria y hospitalaria,

Seguimiento a domicilio y teleféonico continuado

Atencion a profesionales de equipos receptores

La atencion va dirigida a perso-
nas en proceso final de vida y en
sus familiares, a personas que
ya han perdido algun ser estima-
do y estan en proceso de duelo,
y a todos aquellos profesionales
gue atienden a estos.

Los/las psicélogos/as del EAPS-
FCEMV atienden a domicilio, al
Hospital o centro de referen-
cia a las personas afectadas
de ELA y a sus familiares, asi
como a los profesionales de los
equipos receptores -ER- (equi-
pos sociosanitarios que atienden
a personas en proceso de final
de vida y que requieren apoyo
emocional.
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LINEAS DE ACTUACION Y ACTIVIDADES
ATENCION A LAS PERSONAS AFECTADAS Y FAMILIAS

CASOS  ATENDIDOS
POR TODO EL EQUI- 1 2 6

PO DE 1 0 6
LA FUND. CASOS ATENDIDOS
POR EL SERVICIO

SOLOIATENDIDOS POR LA DE
PSICOLOGA DENTRO DEL PSICOLOGIA
PROGRAMA A DOMICILIO
EAPS

688

VISITAS AL
HOSPITAL: H. DEL
MAR, BELLVITGE Y

VALL D'HEBRON.

(HOSPITAL SANT PAU

602

VISITAS
A DOMICILIO

SOLO ALGUNAS
SEMANAS)

191

PACIENTES FAMILIARES / PACIENTS FAMILIARES /
CUIDADORES CUIDADORES
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LINEAS DE ACTUACION Y ACTIVIDADES
ATENCION A LAS PERSONAS AFECTADAS Y FAMILIAS

PERFIL DE LAS AFECTADAS ATENDIDAS POR LA FUNDACION A DOMICILIO 2021

Los beneficiarios y beneficiarias
de las actuaciones de la Fundacién

son las personas afectadas de 31 7

ELA/EMN y sus familiares en todo
personas afectadas

el ambito territorial de Cataluna. ACTIVOS CERRADOS
A continuacién se presentan los de ELA/EM 211 106
perfiles de las 317 personas afec- atend!d§§ a

tadas de ELA/EMN atendidas a domicilio

domicilio durante el afo 2021 por
los profesionales de la Fundacion.

SEXO EDAD

152 165
3.1% 60,6% 36,3%
<40 anos 40-70 anos >65 anos
PROVINCIA DE RESIDENCIA (317) COMARCAS DE LA PROVINCIA DE BARCELONA (260)
LLEIDA OTRAS COMARCAS
I 13,5% (35)
VALLES ORIENTAL
GIRONA
I 6,6% (21) MARESME
I 8.4% (22)
BARCELONA

0,
I 10,7% (34) BAIX LLOBREGAT
. 17.7% (46)

VALLES OCCIDENTAL
_ 82,0% (260) B 10,8% (28)
BARCELONES
TARRAGONA h’% E— 35% (114)
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LINEAS DE ACTUACION Y ACTIVIDADES

ATENCION A LAS PERSONAS AFECTADAS Y FAMILIAS

DERIVADOS DE

CASOS
NUEVOS

EXITUS

COMARCAS DE LA PROVINCIA DE TARRAGONA (34)

CONCA BARBERA
M 5.9% (2)

BAIX PENEDES

W 59%(2)
TARRAGONES
I 38,3% (13)
BAIX CAMP

I 26.5% (9)
RIBERA D'EBRE

B 29%(1)

TERRA ALTA

B 29% (1)

ALT CAMP
2,9% (1) N

BAIX EBRE

Il 8.8% (3)

MONTSIA

COMARCAS DE LA PROVINCIA DE LLEIDA (2)

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

65,0% (54)

HOSPITALES Y MEDICOS
UNIDADES 12,1% (10)
DE ELA OTROS PROFESIONALES (PADES, TO, TS...)

3,6% (3)
AFECTADAS Y/0 FAMILIARES

INTERNET/WEB
7.2% (6)

COMARCAS DE LA PROVINCIA DE GIRONA (21)

RIPOLLES

ALT EMPORDA

I 14.3% (3)

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)

& |
TARRAGONA GIRONA

LLEIDA

BARCELONA

HOSPITAL DE REFERENCIA DE LA PROVINCIA

DE BARCELONA b AN 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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La atencién a la ELA/EMN requiere un equipo mul-
tidisciplinar que dé respuesta a las diferentes pro-
blematicas que provoca la enfermedad.

En Cataluna existen diferentes centros hospitalarios
gue atienden la enfermedad y que lo hacen dentro
de las Unidades Multidisciplinarias de ELA, donde
las personas afectadas son atendidas por un equi-
po multidisciplinar especializado en la enferme-
dad (neurdlogo, neumdlogo, médico rehabilitador,
fisioterapeuta, dietista, enfermeria , etc.) el mismo
dia con una periodicidad de 3-4 meses, realizando
un seguimiento continuado, evitando los desplaza-
mientos multiples y las esperas incémodas.

Elobjetivo de estas unidades es ofrecer una atencién
integral y de calidad, sostenible y eficiente, coordi-
nando a los diferentes profesionales implicados en
la atencidn de las personas afectadas de ELA/EMN.

La Fundacién Catalana de Esclerosis Lateral
Amiotrofica Miquel Valls aporta la atencién psi-
co-social y en terapia ocupacional a las diferentes
Unidades coordinando la atencién hospitalaria con
la atencién social a domicilio realizada desde la
entidad, y fomentando la investigacidn cientifica en
estos centros.

Durante 2021 los profesionales de la Fundacion
han continuado trabajando y formando parte de los
equipos de las Unidades del Hospital Universitario
de Bellvitge, el Hospital del Mar, el Hospital de Sant
Pau y el Hospital de la Vall d'Hebron.

También se ha seguido realizando coordinacion
constante con la Unidad de ELA del Hospital Trias
i Pujol.

El apoyo al equipo médico en la atencion
a las personas afectadas en las diferentes
visitas que realizan al hospital, aportando
la parte psicosocial y espiritual.

El apoyo emocional a las personas afec-
tados y a sus familias, en el dificil mo-
mento del diagnéstico y en su posterior
seguimiento.

La informacion a las personas afectadas
recién diagnosticadas sobre la tarea que
desarrollamos desde la Fundacion y los
servicios que ofrecemos.

El enlace entre las afectadas y los dife-
rentes especialistas, transmitiendo la in-
formacion que se deriva de la atencion a
domicilio al equipo médico.

La comunicacion de las necesidades ge-
nerales de las personas afectadas en
cuanto a la atenciéon médica recibida.

Durante este 2021, en determinados momentos la
situacién de la pandemia nos ha obligado a redu-
cir la presencialidad en las Unidades, pero en todo
momento hemos seguido teniendo una coordina-
cién permanente con el equipo médico y sanitario
de los hospitales de referencia.

Memoria 2021 41



LINEAS DE ACTUACION Y ACTIVIDADES
ATENCION A LAS PERSONAS AFECTADAS Y FAMILIAS

INDICADORES UNIDADES EN LAS QUE LA FUNDACION ESTA PRESENTE

CASOS TOTALES ATENDIDOS EN LAS UNIDADES (461)

H.U. DE BELLVITGE H. DE SANT PAU

61,6% (284) 10,2% (47)

404 DE LOS 461 CASOS SE

H. DEL MAR ATIENDEN EN LAS

8,9% (41) UNIDADES DONDE LA
FUNDACION ESTA
PRESENTE, QUE ES EL
87,64% DEL TOTAL DE

ALTRES HOSPITALS H.VALL D'HEBRON CASOS ATENDIDOS POR LA
12,4% (57) 6,9% (32) FUNDACION

CASQS ATENDIDOS EN LAS UNIDADES Y TAMBIEN A DOMICILIO VISITAS DE LOS PROFESIONALES EN LAS UNIDADES
(261) (1264)

H.U. DE BELLVITGE

H.U. DE BELLVITGE (TS, TO, PSICO)
60,2% (157) 53,2% (673)
H. DE SANT PAU
H. DE SANT PAU (TS, 70, PSICO)
17,6% (46) 0,8% (10)
H. DEL MAR
H. DEL MAR (PSICO)

11,5% (30) 31,0% (392)

H. VALL D'HEBRON
(PSICO)
15,0% (189)

H. VALL D'HEBRON
10,7% (28)
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LINEAS DE ACTUACION Y ACTIVIDADES
ATENCION A LAS PERSONAS AFECTADAS Y FAMILIAS

LINKELA: LA APP DE TELEMEDICINA PARA PERSONAS AFECTADAS DE ELA

Durante este ano 2021 se ha
continuado trabajando para que
esta aplicacidén acabe siendo una
herramienta util y cdmoda tanto
para las personas afectadas de
ELA y sus familiares, como para
los profesionales que las atien-
den.

Se han seguido realizando las
pruebas que se estaban llevan-
do a cabo utilizando la app, con
pacientes y profesionales de las
Unidades de ELA/EMN del Hospi-
tal de Bellvitge y del Hospital del
Mar.

Las primeras pruebas nos han
ayudado a corroborar dificulta-
des del proyecto que ya teniamos
planteadas, como la fractura digi-
tal o la falta de interoperabilidad
de los diferentes centros hospi-
talarios y red de servicios para
compartir datos y posibilitar el
intercambio de informacion.

En un ano en el que la COVID-19
ha monopolizado los recursos
y ha llevado al personal médi-
co y sanitario a una sobrecarga
importante, los procedimientos

han ido mas lentos, por eso se ha
apostado por aportar mas recur-
sos humanos vy agilizar el funcio-
namiento.

La telemedicina es el futuro, por
eso estamos trabajando al maxi-
mo para que cuando se implante
en toda la sociedad también lle-
gue a las personas afectadas de
ELA en 6ptimas condiciones.

Creemos que LinkELA mejorard
la atencion, la comunicacion, el
conocimiento y la investigacion
de la enfermedad y por tanto,
también mejorara la calidad de
vida de las personas afectadas
de ELA y ayudara a encontrar una
cura de la enfermedad.

Lo que tenemos muy claro es
gue la Telemedicina no llega para
sustituir a la presencialidad sino
gue lo que hace es ayudar a me-
jorar la conexion entre paciente y
profesional.
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LINEAS DE ACTUACION Y ACTIVIDADES
INVESTIGACION

Z|- : 2 INVESTIGACION

Actualmente, la ELA no tiene cura y aun no se conoce
la causa. Entre el 5-10% de los casos tienen un origen
hereditario (ELA familiar), pero la mayoria de casos
aparecen de forma esporadica y se cree que inter-
vienen factores enddgenos (genéticos y metabdlicos)
como exdgenos (ambientales y relacionados con el
estilo de vida). El Unico tratamiento farmacoldgico es-
pecifico para la enfermedad es el Riluzol, un farmaco
encaminado a alargar la evolucion de la enfermedad.
El diagndstico es dificil, ya que depende del grado de
sospecha diagndstica del profesional y se diagnostica
en base a criterios clinicos de certeza, lo que supone
gue en algunos casos se puede alargar mucho en el
tiempo, hecho que causa una angustia anadida a las
familias

Delante esta situacion, se trabaja para evidenciar la
necesidad de realizar estudios e investigaciones so-
bre la enfermedad, porqué es la Unica esperanza de
gue en un futuro la ELA llegue a ser una enfermedad
con una cura o un tratamiento eficaz.

Desde la Fundacion Catalana de ELA Miquel Valls se
colabora, fomenta y se da apoyo a la investigacion
traslacional (investigacion clinica i basica) de la en-
fermedad, ja sea nacional o internacional, creando si-
nergias entre los diferentes equipos que trabajan con
este tipo de investigacién y las diferentes fuentes de
financiacion que puedan surgir.

Continuamos apoyando todas las investigaciones que
se realizan para la enfermedad que vienen de centros
de investigacion e investigadores de referencia o de
plataformas que innovan e impulsan la investigacién,
como es por ejemplo, la plataforma europea para la
investigacion de la ELA: TRICALS, de la que formamos
parte. El objetivo principal del TRICALS es desarrollar

un tratamiento eficaz para la ELA a partir de la inter-
conexién de pacientes, centros y unidades de inves-
tigacion y la industria farmacéutica y biotecnoldgica.
Lo que se quiere conseguir es potenciar los ensayos
clinicos dirigidos a los diferentes fenotipos dentro de la
enfermedad y compartir sus resultados. De esta forma
se podria acelerar la llegada de los resultados de estos
ensayos a los pacientes de ELA y a sus familiares.

TRICALS i

Para estar siempre actualizados, los profesionales
de la Fundacién Catalana de ELA Miquel Valls asis-
ten a diferentes Congresos y Jornadas nacionales e
internacionales, relacionados con la ELA y sus trata-
mientos, para poder tener toda la informacion posi-
ble sobre estos temas de los cuales hay constantes
novedades. Este ano la mayoria han sido telematicos.

Ademas, desde la Fundacidn se participa activamente
en los encuentros del grupo de investigaciéon formado
por diferentes investigadores, organismos y asocia-
ciones y coordinado por la Unidad Funcional de Moto-
neurona/ELA del Hospital Universitario de Bellvitge.

CIN(ElA Il Congreso

Internacional

dela
Comunidad
de la ELA

¥
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Se continudan revisando los protocolos para detectar
de manera precoz las necesidades psicosociales de
los afectados de ELA y sus familias.

Queremos demostrar que la enfermedad en si pue-
de ser un factor muy importante para que algunas
familias puedan estar en riesgo de vulnerabilidad. Se
ha detectado que las personas que nos solicitan mas
ayuda son personas que tienen mas dificultades en
su dia a dia a consecuencia de este hecho, y que los
recursos de nuestra entidad son limitados para po-
derlos repartir de la manera mas equitativa e impar-
cial. Se trabaja durante el ano para realizar escalas
de vulnerabilidad en familias afectadas de ELA, las
cuales continuaremos ampliando con el paso de los
anos, incorporando diferentes baremos segun la bi-
bliografia que hay actualmente sobre este tema.

El Departamento de psicologia de la Fundacién du-
rante el 2020 ha continuado impulsando y colabo-
rando con el estudio Neuropsicoldégico “COG-ELA"
que se estad realizando actualmente en el Hospi-
tal del Mar. Se trata de un estudio para analizar
las funciones cognitivas de la persona afectada y
el grado de sobrecarga del cuidador principal, asi
como en la esfera emocional de ambos. Estos datos
son analizados cada seis meses y nos dan infor-
macion sobre la posible afectacion cognitiva y con-
ductual en estos pacientes y su perfil de evolucion
a lo largo del proceso de la enfermedad. Ademas,
reporta informacion sobre la esfera afectiva, hecho
que permite orientar la intervencién psicoldgica
mas adecuada a llevar a cabo.

Este ano el equipo de Psicologia de la Fundacion

presentd un pdster en las XIV Jornada Internacional
de la Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos (SE-
CPAL). Nuestras profesionales presentaron el estu-
dio llamado “Los momentos claves como demanda
inicial de seguimiento psicoldgico en la enfermedad
Esclerosis Lateral Amiotréfica/Enfermedad de la
Motoneurona” del que se han extraido algunas con-
clusiones de cudles son los momentos de mayor de-
manda de los afectados asi como de los familiares o
cuidadores/as. Por parte del paciente la mayor de-
manda se encuentra en los momentos de malestar
emocional, pérdida funcional y diagndstico y por par-
te de los familiares la mayor demanda se encuentra
en los momentos de malestar emocional, sobrecar-
ga del cuidador y las relaciones interpersonales.

Desde la Fundacidn se continuara con esta linea de
investigacion para realizar una atencion aun mas
especializada.

Apoyando y colaborando en la investiga-
cion que se realiza desde los distintos
hospitales de referencia.

Vehiculando donativos a los centros de
investigacién de referencia.

Realizando difusion de la donacién de
tejidos para la investigacion a través de
la trabajadora social y de la psicéloga de
referencia.
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VOLUNTARIADO

4 . 3 VOLUNTARIADO

El voluntariado se convierte en una forma de ayuda
altruista, que pasa a ser una gran via para apoyary
aumentar la ayuda que se da desde los diferentes
proyectos de la Fundacion, convirtiéndose en una
actuacion complementaria que se integra dentro del
objetivo de mejora de la calidad de vida de las per-
sonas afectadas de ELA/EMN y sus familias. Los vo-

luntarios realizan un servicio de caracter social, car-
gado de solidaridad y comprometido con la entidad y
al mismo tiempo con la sociedad, realizando su labor
de forma altruista, y de propia voluntad.

En la Fundacion Catalana de ELA Miquel Valls hay
diferentes modalidades de voluntariado:
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LINEAS DE ACTUACION Y ACTIVIDADES

VOLUNTARIADO

La temporalidad del voluntariado puede variar segun
la disponibilidad de cada uno, por este motivo se pue-
de realizar un voluntariado puntual, para personas
gue disponen de un tiempo determinado, un volunta-
riado estable, para vincularse mas continuadamente,
o un voluntariado profesional y/o de servicios a per-
sonas que consideren que pueden disponer de cono-
cimientos o servicios que nos puedan ser Utiles.

El grupo de voluntarios y voluntarias tienen una per-
sona referencte profesional de la Fundacion, la cual
realiza el primer contacto con una entrevista. Esta
profesional es la encargada de informar de las lla-
madas de voluntariado por los diferentes canales de
comunicacion que utilizamos habitualmente: el co-
rreo electrénico, las llamadas telefénicas y un grupo
de whatsapp de voluntariado de la Fundacién donde
hay todas las personas voluntarias de la Fundacién
gue lo deseen. La entidad dispone de un protocolo de
voluntariado donde se estipula todo el recorrido que
hara la persona voluntaria desde que hace un primer
contacto con la Fundacién hasta que realiza alguna
accion de voluntariado de las que disponemos. Este
protocolo también establece los derechos y deberes
y compromisos que se establecen.

Numero
de personas

voluntarias

Personas
voluntarias

Numero

de acciones de
voluntariado
realizadas por
las personas
voluntarias

Acciones de
voluntariado

Formacion a

personas
voluntarias (%)

Proporcion de
personas
voluntarias que
han recibido
formacion

Horas totales de
formacion que
han recibido las

personas
voluntarias

Horas de
formacion

Variacion
2021-2020

Variacion
2021-2020

12 9

0,00% 1.59%

Variacion
2021-2020

Memoria 2021 = FCEMV | 47
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VOLUNTARIADO

JORNADA VOLUNTARIADO

Este ano la Jornada de Voluntariado, debido a la
crisis sanitaria de la COVID-19, se llevo a cabo en
formato telematico el pasado 19 de Abril.

Con las jornadas queremos fomentar la relacidon en-
tre los/las voluntarios/as y los profesionales de la
entidad, difundir las diferentes modalidades de vo-
luntariado, exponer experiencias personales de los
voluntarios, aportar ideas y conocimientos de los
propios voluntarios/as y sobre todo reconocer la
gran tarea que hacen. Estamos muy agradecidos de
nuestros voluntarios y voluntarias, algunos de los
cuales también son parte del Programa Integral de
Atencion a Personas con Enfermedades Avanzadas
promovido por la Fundacién “La Caixa". Los volun-
tarios/as son una pieza clave para poder seguir lu-
chando y seguir acompanando, ayudando y apoyan-
do a las personas afectadas de ELA y sus familias.

Lajornada de este ano comenzé con la intervencidn
de Esther Sellés, Directora General de la Fundacién,
explicando el significado que tiene el proyecto de
voluntariado y de cdémo ayudar a continuar mejo-
rando la calidad de vida de las personas afecta-
das de ELA y sus familias. A continuacién las in-
tervenciones de Margarita Llauger, Responsable
de voluntariado, con la explicacién de las diversas
modalidades de voluntariado, Rosa M. Creus con la
explicacion de su experiencia con el Voluntariado
de acompanamiento, Marta Verges con el Volunta-
riado hospitalario, Nuria Terms con el Voluntariado
de apoyo a profesionales y Montse Trullen con el
voluntariado de iniciativas.

Seguidamente se presenté una nueva modalidad de
voluntariado ("“AMB TU": CONTIGO), voluntariado que

pondra en contacto a una persona y/o familia afec-
tada en el momento actual por la enfermedad, con
un familiar que ha perdido un ser querido a causa
de la ELA. Creemos que con la unién de las perso-
nas que estan viviendo en ese momento todo el pro-
ceso con personas que ya lo han vivido se genera un
vinculo de ayuda mutua.

La ultima parte de la jornada sirvié para saber que
pensaban los voluntarios del proyecto y si podemos
hacer algo para mejorarlo. Por ultimo, el Presidente
y Fundador Enric M. Valls, realizé la clausura con
unas palabras de agradecimiento hacia todos los
participantes.

O

GESTO
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FUNDACIO CATALANA
D'ESCLEROSI LATERAL AMIOTROFICA

MIRQQUEL VALLS

17 d’abril

Jornada de Voluntariat online

...............
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La defensa de los intereses de los pacientes es una
rama muy importante del trabajo que realiza nuestra
entidad para mejorar la calidad de vida de las per-
sonas afectadas de ELA y sus familias. Se centra en
buscar la mejora de los servicios y prestaciones que
el sistema publico de salud y derechos sociales ofre-
ce a este colectivo.

Para conseguir este objetivo desde la Fundacion tra-
bajamos en dos aspectos diferentes: el primero es
en el que intentamos incidir en la mejora del sistema
publico general y el segundo en el que trabajamos
de forma més especifica por las necesidades de las
personas afectadas de ELA. Son dos cuestiones que
se refuerzan mutuamente pero que deben trabajarse
por diferentes vias.

Si hablamos del trabajo de defensa del paciente
mas general, este ano hemos continuado trabajando
con el Consejo Consultivo del Paciente de Cataluna
(CCPC), la Plataforma de Enfermedades Minoritarias
(PMM), el EURORDIS-Rare Diseases Europe y la Fe-
deracion ECOM:

El CCPC es un érgano asesor del Departamento
de Salud de la Generalitat de Catalunya que re-
presenta a las entidades de pacientes ante la ad-
ministracién catalana y que permite dar voz a los
pacientes. Este drgano nos permite proponer ini-
ciativas, participar de procesos de elaboracién de
politicas en salud, asi como representar a los pa-
cientes en distintas tablas o comisiones técnicas.
Este 2021 podemos destacar entre muchas de
las colaboraciones con el CCPC, la participacion
en la Comisién de Valoracién Técnica de Enferme-
dades Minoritarias del Catsalut, donde se evallan
los centros de referencia segun cada grupo de
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enfermedades minoritarias, y la participacion en
el Observatorio de la muerte de AQUAS, donde se
evalla cdémo morimos los catalanes y catalanas
para implementar mejoras en los procesos asis-
tenciales que si relacionan.

La PMM es un drgano integrado en el Instituto
Catalan de la Salud, con el objetivo de mejorar el
acceso a la informacién y formacion, el cuidado
y apoyo a las personas que viven afectadas por
una enfermedad croénica, compleja, vulnerable
o minoritaria. Su finalidad es que el conjunto de
pacientes pueda participar activamente con pro-
fesionales y con las instituciones. Podemos des-
tacar entre otras nuestra participacién en la or-
ganizacion de la jornada en el Dia Mundial de las
Enfermedades Minoritarias del 2021.

EURORDIS es una alianza de mas de 1000 organi-
zaciones de pacientes de 74 paises, que trabaja-
mos juntas para mejorar la vida de las personas
con enfermedades minoritarias en Europa. De
este ano podemos destacar que a través de Eu-
rordis hemos colaborado con la Agencia Europea
del Medicamento, ya que una persona afectada de
ELA de nuestra entidad participd explicando su
experiencia en un ensayo clinico.

La Federacién ECOM defiende el ejercicio de los
derechos de las personas con discapacidad fisica
para conseguir la plena inclusién social y mejo-
rar su calidad de vida. A través de ECOM podemos
hacer fuerza junto con el colectivo que represen-
ta para que todas las politicas que afectan a las
personas afectadas de ELA por su discapacidad
fisica sean bien conducidas y tengan en cuenta
todas las realidades y necesidades. ECOM parti-



cipa con la Generalitat de Catalunya con el Con-
sejo de la Discapacidad de Cataluna, el Consejo
Catalan de la movilidad, el Consejo para la promo-
cion de la accesibilidad, la Comision Asesora de la
Prestacién Ortoprotésica de Catsalut, el Consejo
de Participacion del Plan Interdepartamental de
Atencion e Integracion Social y Sanitaria, entre
otros. Una de las funciones mds importantes que
realiza ECOM es la vigilancia en cuanto a las leyes
gue se publican, presentando todas aquellas en-
miendas y manifiestos que son necesarios, ade-
mas también publica el informe Radar en el que
se recogen todas las vulneraciones de derechos
en relacién a la discapacidad.

El trabajo que desarrollamos por la defensa mas es-
pecifica de los intereses de las personas afectadas
de ELA y sus familias es a través de encuentros y re-
uniones, éstas son con todos los representantes de
los estamentos publicos que regulan los servicios y
ayudas que reciben las personas afectadas de ELA
y sus familias. Pueden ser desde representantes del
Departamento de Salud, el Departamento de Dere-
chos Sociales, el CatSalut (enfermedades minorita-
rias, cronicidad, PAO, etc.), o las diferentes Diputacio-
nes de Cataluna hasta las gerencias de los Hospitales
de referencia. Mantenemos un didlogo constante con
todos los que nos lo permiten para que estén infor-
mados de la realidad de la ELA en Catalunay de como
creemos que se puede mejorar la calidad de vida de
quienes la sufran. Aparte de las personas afectadas
y sus familias, nuestros principales aliados en esta
tarea son los profesionales de las Unidades de ELA/
EMN, de los grupos investigadores, de los PADES, de
Servicios Sociales, de los CAPs, de las empresas de
rehabilitacion domiciliaria, etc. con los que trabaja-
mos codo con codo y nos permiten detectar las cosas

aspectos a mejorar en el sistema.

Por otra parte, y también a nivel especifico, traba-
jamos con todas las entidades en sus objetivos que
tengan la mejora de la calidad de vida de las perso-
nas afectadas de ELA, tanto a nivel del estado espa-
nol como internacionalmente. Formamos parte de la
Alianza Internacional de ELA y de la Asociacién Euro-
peade ELA (EUPALS), y mantenemos un didlogo cons-
tante con todas las asociaciones de ELA de Espana
con las que esperamos crear una entidad juridica que
nos acoja a todos el préoximo 2022. Con todos ellos
este ano hemos trabajado conjuntamente para unir
fuerzas en intereses comunes, como por ejemplo la
Ley ELA o el consorcio TRICALS. Creemos que juntos
somos mas fuertes ante esta lucha tan pesada.

También, y continuando en este nivel especifico, co-
laboramos con las industrias farmacéuticas que
qguieren saber sobre la experiencia del paciente afec-
tado/a de ELA para desarrollar mejor sus ensayos
clinicos o productos, asi como con las sociedades
cientificas que se ven vinculadas en el abordaje sani-
tario de la enfermedad, como la Sociedad Catalana de
Neurologia o la Sociedad Catalano-Balear de Cuida-
dos Paliativos, con las que actuamos como asesores.

Creemos que nosotros como entidad podemos apor-
tar conocimiento, y junto a la experiencia de las per-
sonas que padecen la enfermedad podemos cambiar
las cosas y mejorar nuestro sistema de salud, de in-
vestigacion y social.

Perseverar y no desfallecer son nuestras armas ante
un sistema que debe responder a muchas realidades
y necesidades diferentes, el cual carece de recursos
muchas veces por la mala gestién.
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4 SENSIBILIZACION Y

DIFUSION

La ELA es todavia una enfermedad poco conocida, por esto la difusién de esta y de la tarea de la Fundacidn es
indispensable para sensibilizar a la sociedad y conseguir una ciudadania comprometida y activa respecto
a las necesidades de las personas afectadas. Las principales actividades de difusidn se realizan a través de:

SITIO WEB ESPECIFICO REVISTA ANUAL INFORMATIVA
29 13 12
NOTICIAS ARTICULOS NEWSLETTERS
DE INTERES 1 Jornada conjunta sob

I'Hospital de Bellvitge,

www.fundaciomiquelvalls.org

PRESENCIA EN REDES SOCIALES

4518 1544 1762 670
SEGUIDORES SEGUIDORES SEGUIDORES REPROD.
EN FACEBOOK EN TWITTER EN INSTAGRAM YOUTUBE
(+81) (+228) (+612) (+155)

INTERVENCIONES EN LOS MEDIOS

54 3 1 58 INTERVENCIONES EN TOTAL

MENCIONES ENTREVISTAS NOTICIAS O S q todas | ticipaci L
EN PRENSA 0 NOTICIAS REPORTAJES € pueden ver todas (as participaciones en {os
ONLINE Y EN LA EN LA medios de comunicacion en el sitio web de la
ESCRITA RADIO TELEVISION Fundacién Catalana de ELA Miquel Valls.

PETICIONES DE ESTUDIANTES

Desde la Fundacién Catalana de ELA Miguel Valls nos llegan diferentes peticiones de estudiantes para
gue participemos en sus trabajos de investigacion de bachillerato, o de fin de grado o posgrado/master,
todos ellos relacionados con la ELA. Para nosotros es muy importante ayudar a las personas que se es-
tan formandoy que se interesan por la enfermedad. Este ano hemos tenido 21 peticiones de informacion
por parte de este colectivo de estudiantes.

52 FCEMYV | Memoria 2021



A pesar del ano de crisis sanitaria y confinamiento que hemos pasado algunas personas se han anima-
do igualmente a realizar Iniciativas Solidarias que, ademas de recaudar fondos para combatir a la ELA,
también ayudan a sensibilizar a la sociedad en general y hacer difusion de la enfermedad. Este ano se
han llevado a cabo unas &40 aproximadamente.

Organizaciony participacién en Jornadas para
la difusion y sensibilizacion en la enfermedad:
jornadas y charlas cientificas y de divulgacion
general para afectados, familiares, cuidado-
res relacionados con la ELA y la Enfermedad
de la Motoneurona las cuales hemos organi-
zado una telematica.

El equipo de profesionales cada vez realiza mas
tareas de docencia a diferentes colectivos es-
pecializados, estudiantes y equipos sociosani-
tarios para sensibilizar a todos los profesiona-
les que trabajan o trabajaran con los afectados
de ELA, de esta manera conocen la enfermedad
y los recursos que pueden utilizar. Se han lleva-
do a cabo este ano 9 docencias en toda Cataluna.

MI UELVAUS A rene
Planificacion anticipada de decisiones

« Proceso deliberativo.

LAYy
« Persona expresa sus valores y preferencias. !
090
e

2% W%

« En colaboracién con el entomo afectivo y los
profesionales de referencia. 2<%

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

- en que no esté en condiciones para decidir

MISUEL VALLS

-

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.

M UELVAUS Hscsncns
Beneficis de la planificacio anticipada de
presa de decisions
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Reuniones, jornadas y encuentros con la administracion y diferentes estamentos y servicios publi-
cos con el objetivo de dar a conocer la realidad de las personas afectadas de ELA/EMN y sus familias
y conseguir mejoras, tanto en las ayudas, en la atencioén a los enfermos y en la investigacién. Este ano
hemos realizado mas de 25 encuentros para acercar el dia a dia del colectivo que representamos.

Implicacion de personalidades publicas para conseguir hacer mas visible la problematica de la ELA/
EMN, ya que con su proyeccién nos ayudan a difundir la enfermedad y avalan la entidad y sus actuaciones.

A

Merchandising solidario (camisetas, bolsas,
llaveros, gorras y libros), que se pueden adqui-
rir a través de la pagina web. También es una
manera de hacer un “Gesto por la ELA".

.org

__FUNDACI6

MISLEL VALLS |

El Gesto por la ELA va acompanado de una sencilla imagen de una mano que forma, con la posicién de los
dedos, la letra L (ELA en catalan). Asi de facil queremos que sea comenzar a hacer un Gesto por la ELA, cada
Vez que conseguimos que una persona haga un gesto y conozca su significado, nos estaremos acercando un
poco Mas a que mucha mas gente conozca la enfermedad. Hacer un Gesto por la ELA puede ser desde hacer
un donativo a organizar una iniciativa solidaria pasando por hacerse colaborador o voluntario de la Fundacion.
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El lunes dia 21 de junio de 2021 se celebré el Dia Mundial de la ELA.

Desde la Fundacion Catalana de ELA Miquel Valls se llevd a cabo la campana HAZ UN GESTO POR LA ELA
2021 que consistidé en que todo el mundo que lo quisiera se hiciera una fotografia haciendo el Gesto por
la ELA y la colgara en las redes sociales con los hashtags #fesungestperlela, #fundaciomiquelvalls,
#diamundialela, #ela.

En estos momentos en que la pandemia de la COVID-19 seguia bastante extendida, esta campana via
redes se volvid aun mas importante, ya que las personas tenfan la movilidad muy reducida y las redes
eran una de las pocas ventanas al resto de la sociedad.

Al igual que en anos anteriores, se pidié a todo el mundo que se unieran a la campana. También anima-
mos a los ayuntamientos de todo el pais a que iluminaran de verde un edificio municipal, ademas de

colgar, si era posible, una fotografia de los miembros del consistorio haciendo el Gesto.

La campana fue un éxito ya que recibimos mas de 1000 fotografias de Gestos por la ELA:

policia

MENCIONES EN AYUNTAMIENTOS ADHE-
POR REDES SOCIALES RIDOS ILUMINANDO UN
LA E I_A EDIFICIO Y/O HACIENDO

+3 MLLS. DE IMPRESIONES EL GESTOPOR LAELA
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La Fundacién es una entidad privada sin animo de
lucro que, a través del Departamento de Recursos,
busca fondos de financiacién por diferentes vias,
tanto publicas como privadas, con la finalidad de po-
der dotar a la entidad de los medios necesarios para
poder continuar desarrollando los diferentes proyec-
tos que se llevan a cabo.

Este ano la financiacion publica representa el
17,05% del total de la Fundacién Catalana de ELA
Miguel Valls.

Se han recibido un total de 11 subvenciones o ayu-
das econdmicas que han sido concedidas de 8 orga-
nismos publicos distintos, tanto autonémicos, como
provinciales y municipales. Destacamos que una de
estas subvenciones nos es concedida por el Depar-
tamento de Trabajo, Asuntos Sociales y Familias de
la Generalitat para apoyar a las familias en situacién
de vulnerabilidad afectadas de ELA, para que puedan
hacer frente a algunas necesidades basicas como
suministros, alimentacién y farmacia.

Se ha destinado a este proyecto de vulnerabilidad
para personas afectadas de ELA 18.727,11€ con los
gue se ha ayudado a 18 familias afectadas atendidas
por la Fundacion.

Toda la informacion detallada se puede encontrar en
nuestra web, en el subapartado las Cuentas Claras
del apartado de Transparencia.

FONDOS PRIVADOS

FONDOS

PUBLICOS

Memoria 2021
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CAPTACION Y GESTION DE FONDOS
FINANCIACION PRIVADA

___ FINANCIACION PRIVADA

La financiacién privada representa el 82,95% del to-
tal de la Fundacion Catalana de ELA Miquel Valls.

FINANCIACION PRIVADA

COLABORADORES EMPRESAS
PARTICULARES _
33,8%
INICIATIVAS
ENTIDADES SOLIDARIAS
BANCARIAS
FUNDACIONES Y
ONG'S DONATIVOS
33,5% EN ESPECIES
5,9%
LOTERIA Y OTROS

2,9%

COLABORACIONES PARTICULARES,
DE ENTIDADES BANCARIAS Y OTRAS
FUNDACIONES Y EMPRESAS

Gracias a la generosidad y solidaridad de mu-
chos colaboradores particulares, entidades
bancarias, otras fundaciones y empresas que
confian en nosotros para llevar a cabo nuestros
proyectos de mejora de la calidad de vida de
las personas afectadas de ELA y sus familiares
podemos continuar adelante nuestra labor. A
todos ellos les damos las gracias por la con-
fianza recibida durante todo este tiempo, desde
la Fundacion Catalana de ELA Miquel Valls con-
tinuaremos trabajando para seguir adelante.

VENTA DE LOTERIA SOLIDARIA DE NAVIDAD Y “GROSSA DE CAP D'ANY”

Este ano hemos vendido 1640 décimos de la loteria de Navidad, que, como otros anos, se han repartido
en participaciones. De la loteria de la "Grossa de Cap d’Any” hemos vendido 90 décimos, repartidos en

dos numeros, también en participaciones.

) @ LaGrossa

SORTEO : de Cap d’Any

EXTRAORDINARIO

DE NAVIDAD
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Este 2021, a pesar de la COVID-19 y el confinamiento, algunas personas quisieron seguir haciendo un Ges-
to por la ELA organizando iniciativas solidarias que este ano han llegado a casi 40 actividades solidarias.

iMuchas gracias a todo el mundo que se implicé en estos Gestos, ha sido un ano duro, y que gente soli-
daria quiera seguir luchando por las personas afectadas de ELA y sus familias dice mucho!

4.032

MI UEL VALLS

~ Ala Fundacié Catalana d’Esclerosi Lateral
miotrofica Miquel Valls
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En 2021 se ha continuado utili-
zando la encuesta de satisfaccion
para conocer el grado de satis-
faccién de los afectados de ELA/
EMN atendidos y sus familias. La
informacion obtenida nos permi-
te realizar una valoracion del tra-
bajo realizado durante el ano, y
establecer los objetivos del proxi-
mo ano con las propuestas de
mejora y las actuaciones necesa-
rias para cubrir las necesidades y
carencias detectadas.

Los resultados de las encuestas
de satisfaccién son una muestra
de casi el 15% del total de fami-
lias y afectados que atendemos.

En términos generales la satis-
faccion con las profesionales es
alta ya que el 90% de los en-
cuestados estan muy o bastante
satisfechos con las tres lineas
de actuacidén principales a do-
micilio de la Fundacién Catalana
de ELA Miquel Valls y ponen una
puntuacion media de aproxi-
madamente un 9 a la tarea que
se realiza en las Unidades Fun-
cionales de ELA/EMN en las que
participamos. Ademas las fami-
lias encuestadas, en casi un 85%
piensa que la entidad facilita la
coordinacion con otros servicios
y profesionales necesarios para
la atencion de la enfermedad.

Memoria 2021
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EVALUACION DE LOS

PROYECTOS
MUY SATISFECHO MUY SATISFECHO MUY SATISFECHO
SATISFECHO SATISFECHO SATISFECHO
REGULAR REGULAR REGULAR
| 1,1% I 4,5% | 0%
POCO SATISFECHO POCO SATISFECHO POCO SATISFECHO
0% 0% 0%
NADA SATISFECHO NADA SATISFECHO NADA SATISFECHO
0% 0% 0%
NO ME VISITA LATS NO LO SE
0% I 6,1%
VALORACION GENERAL DEL VALORACION GENERAL DEL SATISFACCION, INFORMACION Y
EQUIPO DE TRABAJO SOCIAL DE EQUIPO DE PSICOLOGIA DE LA ASESORAMIENTO DEL EQUIPO DE
LA FUNDACION FUNDACION TERAPIA OCUPACIONAL
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EVALUACION DE LOS
PROYECTOS

MUY UTIL HOSPITAL BELLVITGE

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

REGULAR

0%

POCO UTIL HOSPITAL DEL MAR

0%

NADA UTIL

0%

HOSPITAL VALL D'HEBRON 8,7% 4,3%
NO LO HE UTILIZADO / NO LO SE
I 5,6%
VALORACION GENERAL DEL VALORACION GENERAL DE LAS (LA FUNDACION TE FACILITA LA
BANCO DE PRODUCTOS UNIDADES ESPECIALIZADAS DE ELA COORDINACION CON OTROS
DE APOYO (DEL 1 AL 10) SERVICIOS Y PROFESIONALES?
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BALANCE
ECONOMICO

INGRESOS 2021: 948.892,23 € 2021 2020 GASTOS 2021: 809.356,53 € 2021 2020
ENTIDADES ATENCION
PUBLICAS (17,05%) 161.826,79 € | 144.303,30 € A DOMICILIO (43,12%) 349.007,64 € | 335.748,47 €
COLABORADORES ATENCION EN LAS UNIDADES
PARTICULARES (28,00%) 265.723,58 € | 253.253,82 € FUNCIONALES DE ELA / EMN (10,20%) 83.358,36 € 46.778,99 €
ENTIDADES BANCARIAS, BANCO DE PRODUCTOS
FUNDACIONES Y ONG'S (27,79%) 263.682,36 € | 198.668,64 € DE APOYO (BPA) (17 227) 160.458,67 € | 120.025,94 €
AYUDAS A FAMILIAS EN RIESGO
EMPRESAS DE VULNERABILIDAD SOCIAL
INICIATIVAS AYUDAS EN INVESTIGACION Y
SOLIDARIAS (14,90%) 160.370,97 € 36.785,53 € INVESTIGACION PSICOSOCIAL (2,42%) 21.175,61 € 11.130,41 €
DONATIVOS SENSIBILIZACION
EN ESPECIES (4,92%) 46.642,78 € 31.884,60 € Y DIFUSION (4,19%) 33.884,02 € 34.554,71 €
LOTERIA
Y OTROS (2,42%) 22.932,00€ 22.231,64 € VOLUNTARIADO (2,19%) 17.688,09 € 15.206,62 €
. CAPTACION DE FONDOS (10,00%) 80.944,52 €
93.626,99 €
. GESTION Y ADMINISTRACION (3,63%) 29.370,19 €
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