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Com cada any, m'adreco a vosal-
tres amb aquestes linies com a
President i Fundador de la Fun-
daci6 Catalana d'ELA Miquel
Valls per presentar-vos aquest
document on podreu trobar el
que hem fet durant el 2020.

Aquest any, a més de ser una
memoria informativa de tots els
projectes que hem portat a ter-
me des de I'entitat, hem volgut
ampliar encara més aquesta in-
formacié transformant-ho en la
“Memoria Anual — Balang Social
2020". Gracies a aquesta amplia-
cié de la informacié us sera més
facil mesurar limpacte social
dels nostres projectes juntament
amb altres impactes molt impor-
tants per la societat com poden
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ser els laborals, ambientals o de
bon govern de |'entitat. Esperem
que veieu reflectit dins aquestes
pagines tot el treball que I'equip
de professionals de la Fundacié
porta a terme dia a dia per millo-
rar, en el nostre cas la qualitat de
vida de les persones afectades
d'ELA, pero alhora també per
millorar una mica el mén en que
vivim.

| si parlem del treball de totes les
persones que formem la Funda-
cié, aquest any no podem passar
per alt que ha estat una feina dura
ja que, com a la resta del planeta,
ens ha afectat la pandemia mun-
dial deguda a la COVID-19. Un
virus que ens va fer tancar a tots a
casa, perd malauradament enca-

ra ha fet tancar més a les perso-
nes afectades d'ELA i a les seves
families, ja que per les especifi-
citats de la malaltia son un grup
molt vulnerable davant d'aquesta
emergencia sanitaria. Per tant, en
aquestes circumstancies des de
la Fundacié hem fet tot el pos-
sible per continuar donant veu
i acompanyant en aquests durs
moments a les families que a cau-
sa de la COVID-19, pero també a
causa dels simptomes que provo-
ca I'ELA, s’han hagut de quedar
als seus domicilis molts més me-
sos que la resta. Aquest acom-
panyament per part nostra va ha-
ver de ser per videoconferencia o
telefon durant els primers mesos.
Després quan ja vam poder tor-
nar a la “normalitat” de les visites



ens vam adonar que podiem es-
tar encara més a prop de les fa-
milies afectades gracies a aques-
ta atencié telematica, que hem
incorporat com a complement a
les visites a domicili i a les Unitats,
i remarco la paraula complement,
ja que en cap cas deixariem de
fer les visites a les cases, ja que
es part de la nostra filosofia de
treball, simplement, hem sumat
una eina més.

| per aixo, veient que podiem
realitzar una atencié encara més
propera afegint I'atencié telema-
tica aquest any vam accelerar el
projecte que ja feia un temps
que creiem que seria bo per les
families afectades d'ELA, i és el
projecte de telemedicina, que ha
culminat en una app, LinkELA,
que vol ser una eina tant per a to-
tes les persones afectades com
per a qualsevol professional que
les atén, ja siguin més de caire
psicosocial com a la Fundacié o
més medic i sanitari com ho fan a
les Unitats especialitzades de la
malaltia. El 2020 ha estat la pro-
va per aquest projecte i durant el
2021 I'ampliarem perqué pugui
arribar a molta més gent.

També m’agradaria recalcar que
aquest any la Fundacié ha ce-
lebrat els seus 15 anys, teniem

moltes coses pensades per
aquesta celebracié pero degut a
la pandémia vam decidir enfocar
els nostres esforcos a altres acti-
vitats i projectes més immediats.
Tot i aixi, espero, com a fundador,
que haguem portat a terme de la
millor manera |'objectiu principal
amb el que vaig engegar aques-
ta entitat, ajudar, acompanyar,
donar veu i atendre a totes les
persones afectades d'ELA i els
seus familiars que durant aquests
anys han patit la malaltia, igual
que la vaig patir jo als anys 70
amb el meu pare.

Acabo com sempre donant les
gracies a totes les persones que
fan possible que aquest projecte
que vaig engegar ara fa 15 anys
sigui possible, des de les perso-
nes afectades i les seves families,
que els envio una forta abracada
per tot el que estan vivint, als
treballadors de la Fundacid, pas-
sant també per voluntaris, met-
ges, professionals que treballen
amb la malaltia, col-laboradors,
empreses, donants, administra-
cié publica o altres fundacions,
sense tots vosaltres no hauria es-
tat possible!

Continuem endavant i conti-
nuem lluitant sabent que vence-
rem |'ELAI
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ni tractament que pari el procés degeneratlu. L'es-
peranca de vida és de mitjana de 2 a S5 anys des-
prés del diagnéstic.




L'Esclerosi Lateral Amiotrofica
(ELA) és una malaltia inclosa a
les anomenades Malalties de
la Motoneurona (MMN). Les
malalties de la motoneurona
(MMN) fan referencia a aquells
simptomes clinics on hi ha
afectacié de la primera moto-
neurona, segona motoneurona
o d'ambdues. LELA, presenta
afectacié en les dues moto-
neurones i és la mes freqlent
d’aquestes malalties.

L'ELA, i les malalties de la mo-
toneurona, afecta les neurones
motores del cervell, tronc ence-
falic i medul.la espinal, que son
les encarregades de transmetre
I'ordre del moviment voluntari
del cervell als musculs.

Provoca atrofia muscular i
paralisis progressiva de tot el
cos, la péerdua de la capacitat
de la parla, la deglucié i la
respiracié. Suposant depen-
déncia total pero mantenint, en
la majoria dels casos, les seves
capacitats cognitives intactes.

No es coneix la causa i és una
malaltia sense cura ni tracta-
ment que pari el procés dege-
neratiu. Lesperanca de vida és
de mitjana de 2 a 5 anys des-
prés del diagnostic.

L'atencio a les persones afecta-
des d'ELA va dirigida a alleu-
gerir els simptomes de la
malaltia i a millorar la seva
qualitat de vida i la dels seus
familiars.

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

Es una malaltia invisible so-
cialment i desconeguda, mol-
tes vegades també a nivell pro-
fessional. Provoca sensacié de
solitud i desemparament als
que la pateixen, exclusié so-
cial i economica. Suposa afron-
tar canvis drastics en totes les
arees de la vida, implicant un
fort impacte psicologic i so-
cial, que requereix un procés
de readaptacié constant, i ge-
nera grans necessitats en su-
ports técnics i humans.

En general, els programes i
serveis d'atencié publics i pri-
vats existents, no cobreixen
les necessitats reals d'aques-
tes persones diagnosticades
d'ELA.

Memoria 2020
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Y
El nostre equip a__g\‘\%rofessionals ofereix‘tin an
ventall de recursos per tal que I'atenciolpsicos
que rep aquest collectiu sigui la millo - possib
Sempre amb la confiafi¢a absoluta quéﬁil’
vencible. . \ A




La Fundacié neix el 2005 a Cale-
lla (Barcelona) com una fundacid
privada i sense anim de lucre,
impulsada pel Sr. Enric M. Valls,
el pare del qual va morir a causa
de |'Esclerosi Lateral Amiotrofi-
ca i dénanom a la nostra entitat.

Som I'Unica entitat sense anim
de lucre a tot Catalunya que tre-
balla per millorar la qualitat de
vida de les persones afectades
d’ELA, i altres malalties de moto-
neurona(MMN), oferint suport i
atenci6 a les persones afectades
i les seves families i promovent la
investigacié de la mateixa.

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

INTERNATIONAL ALLIANCE
OF ALS/MND ASSOCIATIONS

(L).ecom

sos per tal que I'atencié psico-
social que rep aquest col-lectiu
sigui la millor possible. Sempre
amb la confianca absoluta que
I'ELA és vencible. Ens fonamen-
tem en I'atencié psicosocial i es-
piritual on el centre és la perso-
na afectada i les seves families,
a través de l|'atencié integral a
domicili i a les principals unitats
especialitzades.

Ala Fundacié Catalana d'ELA Mi-
quel Valls atenem a més de 450
afectats/des i els seus familiars a
Iany, arribant gairebé a la totali-
tat de families afectades d'ELA a
Catalunya. Des de la nostra crea-
cié hem ates a més de 1380 per-
sones afectades, juntament amb

uropean Organisation s and Patients with ALS.

EUf>ALS

W

els seus familiars.

La Fundacié te per objecte la
promocié de tota mena d'ac-
cions, activitats i projectes des-
tinades a millorar la qualitat de
vida de les persones afectades
d’ELA i altres malalties de mo-
toneurona.

També col-labora i és membre
d‘altres organitzacions i entitats,
nacionals i internacionals, que
treballen i estan relacionades
amb I'ELA, les malalties minori-
taries i la discapacitat, com per
exemple |'Alliance of ALS/MND
Associations, EUPALS, Eurordis,
ECOM ila Comunidad de la ELA
d’'Espana.

****‘* e
o S’

¥/ EURORDIS

RARE DISEASES EURDPE

La ELA EXISTE

CondécELA
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| amb aquest fi, a la Fundacié Catalana d’ELA Miquel Valls ens centrem en:

Oferir una atencié integral i es-
pecialitzada a nivell social, psi-
co-emocional i d'atencié a la
dependencia.

Posar a la disposicio de les fa-
milies un Banc de Productes de
Suport i una ortopedia sense
anim de lucre adequat a les ne-
cessitats de les persones afec-
tades d'ELA/MM, contribuint a
que puguin disposar dels ma-
terials necessaris per millorar la
seva autonomia, confortabilitat i
seguretat en les activitats de la
vida diaria.

10 Memoria 2020

Millorar |'atencié sociosanitaria
que reben les persones afecta-
des d'ELA/MM i families, oferint
una atencié multidisciplinaria
adequada a les seves necessi-
tats, a través d'una Unitat Hos-
pitalaria especialitzada.

Promoure la investigacié clinica
basica i traslacional de la malal-
tia.

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

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

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



FUNDACIO /
MISSIO / VISIO / VALORS

MISSIO

Som un equip de professionals amb vocacié de millorar la nostra societat, que neix de la
voluntat i experiencia d'un familiar d’afectat d'ELA, amb |'objectiu de millorar la qualitat de
vida de les persones afectades d'ELA/MMN i els seus familiars, i lluitar perque I'ELA sigui
curable. La missi6 es porta a terme majoritariament dins I'ambit geografic de Catalunya,
tot i aixi, s'esta en constant col-laboracié amb altres entitats i organismes publics i privats
tant de I'ambit nacional com internacional relacionats amb la malaltia.

___VISIO

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

VALORS

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

Confianca: La confianga és una condicié basica de les relacions de la Fundacio, amb les
persones afectades i les families ateses, i ser-ne mereixedors, en tot moment, ha de guiar
la nostra norma de conducta.

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

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

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



FUNDACIO /
ORGANIGRAMA

Treball social

_ ORGANIGRAMA

ocupacional

Banc de
Productes de
Suport

Psicologia
ATENCI‘() Ortopédia
DOMICILIARIA
Terapia

Voluntariat

Unitat
multidisciplinar
d’ELA

Telemedicina

ATENCIO

SOCIOSANITARIA

Coordinacié amb
hospitals i serveis /
centres sociosanitaris

PRESIDENCIA DIRECCIO

FORMACIO
PATRONAT I DOCENCIA

Projectes i
subvencions

RECURSOS |

COMUNICACIO Comunicacié

Captacié de fons

ADMINISTRACIO

Investigacio
psicosocial

INVESTIGACIO

Investigacio

traslacional
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FUNDACIO /

COVID-19

COVID-19

Aquest any 2020 el recordarem per la pandémia mundial de la COVID-19,
i a la Fundacié Catalana d’ELA Miquel Valls també ens va generar canvis i
decisions dificils per poder continuar endavant i seguir atenent de la millor
manera possible a les persones afectades d'ELA/MMN i les seves families.
Van ser moments d'incertesa viscuts a causa d'aquest tipus de coronavirus
que va afectar a tot el mén, sobretot les primeres setmanes de confinament.

Quan es va decretar |'estat I'alarma i el confinament tots els professionals
de I'entitat van realitzar teletreball, a I'espera del que podria passar, per
sort ja estava implantat el sistema hibrid de treballar presencialment al-
guns dies i des de casa altres, pel que va ser facil que tothom es quedés a
les seves llars. Es va trucar a les més de 400 families ateses per preguntar
com estaven i en quina situacié s’havien quedat.

Al cap de poques setmanes d'anar fent les trucades, i sense la possibilitat
de fer visites presencials es va decidir aplicar un ERTO a part de I'equip
d‘atencié a domicili i a les unitats (treballadores socials, terapia ocupacio-
nal i Banc de Productes de Suport). Es va realitzar perque hi havia falta
d'Equips de Proteccié Individual (EPI's) per poder fer les visites amb total
seguretat, per la recomanacié de reduir els contactes i desplagaments que
no fossin estrictament necessaris, també perqué moltes families no veien
bé que féssim en aquell moment visites presencials degut a la incertesa
de les primers setmanes de pandéemia i finalment també perque vam ado-
nar-nos que les subvencions no es podrien justificar si no teniem activitat i
per tant temiem la perdua d'alguns ingressos que son imprescindibles per
continuar amb els projectes.

Es va deixar un professional de cada departament per poder continuar
atenent de manera telematica i telefonica a totes les families, ja fos per
realitzar seguiment o per resoldre les quiestions que els hi anaven sorgint
a les families al llarg del periode de confinament. L'equip de psicologia
va continuar amb tots els membres ja que es va creure que s’hauria de re-
forgar I'atencié psicologica, encara que fos telematica, a causa d'aquesta
situacié de pandemia.

Aquesta situacié amb part de I'equip en ERTO va durar aproximadament
unes 8 setmanes, a partir de que vam poder anar adquirint Equips de
Proteccié per poder fer les visites imprescindibles i amb total seguretat,
tant per les families com pels professionals, es van anar incorporant tots
els professionals inclosos en I'ERTO poc a poc, fins que a finals de juny ja
tornavem a tenir I'equip complet.

Per aquest motiu alguns dels indicadors i xifres del 2020 poden ser dife-
rents a d'anys anteriors.
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FUNDACIO /
EQUIP DE PROFESSIONALS

PERFIL DE LA ORGANITZACIO

Variacié
Personal total en plantilla m 2019 2020-2019

Dones

Homes

Variacio

Dones

Homes

IGUALTAT D'OPORTUNITATS | DIVERSITAT

La Fundacié des de la seva
creacié sempre ha treballat
amb una politica d'igualtat
d’oportunitats, fomentant la
diversitat i la no discrimina-
ci6 per rabé de genere, ori-
gen, raga, religié, orientacié

sexual o qualsevol altre mo-
tiu discriminatori.

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

zat, inclos en l'equip direc-
tiu.

Composicio de la plantilla,
9 2019
segons sexe (%)

Dones

Homes

Composicio de I'equip directiu,
2019
segons sexe (%)

Dones

Homes

16 | FMQV
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FUNDACIO /
EQUIP DE PROFESSIONALS

Plantilla, segons sexe i 2019 Variacid
grup professional 2020-2019

Homes _
Dones _
Homes 1 1 _

CONDICIONS LABORALS, CONCILIACIO | IGUALTAT RETRIBUTIVA
T I

Dones en plantilla amb contracte

indefinit 84,62% 86,67%

Homes en plantilla amb contracte
indefinit

50,00% 50,00%

Dones en plantilla amb contracte
temporal

15,38% 13,33%

Homes en plantilla amb contracte

50,00% 50,00%
temporal
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FUNDACIO /
EQUIP DE PROFESSIONALS

Taxa de rotacio del personal,
9 2019
segons sexe (%)

Dones 0,00% -6,67%
Homes 0,00% 50,00%

Persones contractades a través de

programes d’insercio, personal en Variacié
practiques, i altres (a 31 de 2020-2019
desembre)

Contractes a través de Programes
d'insercié

Personal en practiques

Personal acollit a mesures de

S S 2019
conciliacié, segons sexe (%)
Dones 8,00% 7,00%
Homes 0,00% 50,00%

Ratio salari més alt / salari més baix “ 2019

Ratio

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

Grup professional 1*
Grup professional 2
Grup professional 3

* No hi ha diferéncia perque en el grup professional 1 només hi ha dones.
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Per I'entitat és molt important
tenir unes condicions laborals
dignes per tots els treballadors
i treballadores, i una conciliacié
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, pos-
sibilitat de flexibilitat horaria si
les tasques que desenvolupa
ho permeten, excedencies, i
possibilitat de teletreballar al-
guns dies a la setmana (fins i tot
abans de la pandémia de la CO-
VID-19), entre d'altres mesures.

A més de totes les mesures de
conciliacié i contractacié que es
realitzen, sempre es té cura de
la qualitat de vida de I'equip i
el clima laboral, per aquest mo-
tiu, cada sis mesos es realitza a
tota la plantilla una enquesta,
diferenciada per departaments,
en que entre moltes altres quies-
tions es pregunta sobre el nivell

Per I'entitat el benestar en I'en-
torn laboral de les persones que
conformen la fundacié és molt
important, per aquest motiu es
disposa d'un informe d'avalua-
ci6 de riscos laborals del lloc de
treball realitzat per una empre-
sa externa i experta en el tema.
També es dona la possibilitat a
tots els treballadors de fer-se una
revisi6 medica completa anual.

de treball en les Ultimes 4 set-
manes i I'Gltim any, en com se
senten quan realitzen la seva
feina, en si hi ha un bon am-
bient en el departament, etc.
Amb aquests tipus d’enquesta
la Fundaci6 realitza diferents
reunions internes per poder aju-
dar a millorar la qualitat de vida
dels professionals si amb les
respostes es veu que |'equip te
algun moment més baix a nivell
animic, personal, per raons de
feina, etc.

Aquest any i degut a la crisis
sanitdria a causa de la CO-
VID-19 no s'han pogut realit-
zar formacions en matéria de
riscos laborals, tot i aixi si que
s'han realitzat avaluacions com-
plementaries, com una enques-
ta de teletreball, per la valora-
cié dels riscos del treballadors
quan treballen des de casa,
apuntant mesures correctores i

de planificacié.

A més, i tal com s’ha explicat
en punts anteriors la Fundacié
realitza diferents enquestes i
reunions de coordinacié pel
benestar de |'equip, aixi com
supervisions externes en el de-
partament de psicologia per
I'autocura d'aquests professio-
nals.
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FUNDACIO /

EQUIP DE PROFESSIONALS

FORMACIO CONTINUADA DE L'EQUIP

L'equip de professionals realit-
za formacié continuada (cur-
sos, congressos, ponéncies,
etc.), que permet l'actualitza-

cié dels seus coneixements i el
desenvolupament de les seves
competéncies  professionals,
facilitant la  promocié interna

i ajudant-los a aconseguir una
millor preparacié personal.

Personal en plantilla que ha rebut
o 2019
formacid (%)

Personal que ha rebut formacié

Nombre d’hores totals de formacio

que ha rebut el personal

87%

88%

Hores de formacié

251,50

Variacio
2020-2019

-30,52%

COORDINACIO | CANALS DE COMUNICACIO DE L'EQUIP

Totes les arees d'atencié i de-
partaments es troben relacio-
nats entre si. Es realitzen dife-
rents espais de coordinacié
interna i de supervisié de casos
(coordinacié de casos setmanal-
ment amb els tres perfils pro-
fessionals, treball social, psico-
logia i terapia ocupacional, i la
directora assistencial). També es
realitzen reunions mensuals de
la direcci6 amb cada departa-
ment, coordinacié trimestral de
seguiment dels casos de cada

professional amb la directora
assistencial, reunions bianuals
de planificacié amb tot I'equip,
entre d'altres comunicacions
més informals com poden ser
trucades, missatges, correus
electronics, etc. | finalment sem-
pre que es cregui necessari es
realitzen reunions de coordina-
cié extraordinaries.

També es realitzen diferents
espais de coordinacié externa
amb la resta de centres hospi-

talaris, professionals i recursos
de la xarxa publica i privada
(PADES, CAPs, hospitals, treba-
lladors socials, fisioterapeutes,
altres entitats, etc.). Es potencia
la complementarietat dels ser-
veis i el treball horitzontal i en
xarxa, per millorar |'atencié a les
persones afectades i a les seves
families, agilitzant els tramits
administratius, evitant duplici-
tats i I'Us indegut dels recursos.
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FUNDACIO /
BON GOVERN

_ BON GOVERN

FUNDACIO CATALANA
D'ESCLEROSI LATERAL AMIC ROFICA

R

TRANSPARENCIA

Fidels a una politica de transparéncia, des de la
Fundacié Catalana d’ELA Miquel Valls, a més de
I'edicié d’aquesta memoria d'activitats-Balang so-
cial, a la pagina web es pot trobar facilment a la
seccié Transparéncia els estatuts i codi étic, els
membres del patronat, I'organigrama i els comptes
anuals, que inclouen I'auditoria econémica anual,
les subvencions pilbliques atorgades i les
retribucions de I'equip directiu.

| FMQV



FUNDACIO /
BON GOVERN

PATRONAT

El patronat, segons els estatuts,
és l'organ de govern i admi-
nistracié de la Fundacio, la re-
presenta i gestiona i assumeix
totes les facultats i funcions
necessaries per a la consecu-
ci6 dels fins fundacionals. Ha
d’estar constituit per un minim
de tres membres i un maxim de

Vocalia:

Sr. Joaquim Botey Dunach

Patronat (a 31 de desembre) “

nou (ja siguin persones fisiques
o juridiques).Els patrons exer-
ceixen el seus carrecs gratuita-
ment i per un termini de cinc
anys, i poden ser reelegibles
indefinidament per periodes
d'igual durada. Son nomenats
pel propi Patronat amb la ma-
joria exigida segons l'article 26

Presidéncia:
Sr. Enric Maria Valls i Colom

Vicepresidéncia:
Sra. Esther Sellés i Llauger

Secretaria:

Sra. Maria-Antonia Massé i Balasch

Vicesecretaria:
Sra. Maria Valls i Massé

Tresoreria:
Sra. Marta Tarrés i Turdn

dels estatuts (vot favorable de |a
meitat de la totalitat dels mem-
bres).

A continuacié es presenta |'es-
tructura actual del patronat de
I'entitat, el qual va ser renovat
integrament en data 17 d’octu-
bre de 2017:

Vocalia:

Sr. Joaquim Monfort Badenes

Variacié
2O 2020-2019
4

Dones 4 0,00%

Homes 3 0,00%

Total 0,00%
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Tota la informacié economica i
financera es posa a disposicid
del patronat pel control exhaus-
tiu quan aquest ho requereix,
des dels comptes anuals fins a

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

qualsevol iniciativa, activitat o
actuacié que comporti despesa
alguna.

La Fundacié també ret comptes

voluntariat, i passant per les tre-
balladores i treballadors, han de
seguir aquest codi que regula la
filosofia de treball de I'entitat,
tenint en compte també el codi

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

étic i de bon govern de les Fun-
dacions Catalanes juntament
amb els codis étics dels dife-
rents professionals que formen

part de |'equip.
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La nostra entitat esta conscien-
ciada que poc a poc s’han de
realitzar accions per a millorar el
medi ambient. Algunes que ja
s'estan portant a terme des de fa
temps sén per exemple utilitzar
en tota la papereria fundacional
materials reciclats o minimitzar
la documentacié en paper pro-
movent la documentacié digital.
Una altre, i tenint en compte que
les professionals de la Fundacié
realitzen molts desplagaments
per tot Catalunya per anar als
domicilis de les families, la Fun-
dacié té una petita flota de co-
txes, la qual es canvien cada 4
anys per minimitzar en cada re-
mesa nova la contaminacié. A
més hi ha la politica de que el
professional es pot quedar el co-
txe al seu domicili si d'aquesta
manera ha de fer menys trajec-
te per I'endema realitzar altres
visites. Tot i aixi, si es possible
arribar als domicilis en transport
public, en un espai de temps
acceptable, es prioritza aquest
tipus de desplagament.

També tenir en compte que el
Banc de Productes de Suport
de la Fundacié cada poc temps
s’ha de descatalogar material
el qual ja no pot ser reutilitzat
per desgast o trencament, per
aquest motiu es generen uns re-
sidus de material no reciclable el
qual es porten a un establiment
oficial de gestié de residus per
aixi minimitzar l'impacte que
poden tenir aquests productes
no reutilitzables.

En el cas de la seu de la Fun-

24 Memoria 2020

dacid, els impactes ambientals
que genera com electricitat, ai-
gua, residus, etc. son dificils de
calcular ja que les oficines estan
dins d'un edifici molt gran el
qual ens ha cedit dos despatxos
i tot I'equip utilitzen els espais
comunitaris, materials i recursos
d'aquest edifici.

La Fundaci6 des de fatemps esta
totalment alineada amb la inicia-
tiva de sostenibilitat relacionada
amb els Objectius de Desenvo-
lupament Sostenible 2030. En
aquest aspecte contribuim, tre-
ballem 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 Funda-
ci6é per exemple té una politica
de beques i ajudes per intentar
que les families no arribin a un
punt de vulnerabilitat extrema.

Salut i Benestar, aquest objectiu
per la Fundacié és clau ja que
treballem per, tot i que I'ELA es
una malaltia sense cura, millorar
la qualitat de vida de les per-
sones diagnosticades i també
de la seva familia, aixi com per

\
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complementar i millorar el siste-
ma public. La missié principal de
I'entitat esta totalment alineada
en arribar a aquest objectiu.

Produccié i Consum responsa-
ble, ja que des de l'entitat, tal i
com s'ha explicat en aquest ma-
teix punt s'estan realitzant ini-
ciatives i accions per, si és pos-
sible, realitzar un consum més
responsable i sostenible.

lgualtat de geénere i reduccié
de les desigualtats, tot i que la
malaltia afecta igual a homes
que dones, es veritat que la
majoria de persones cuidado-
res principals son dones podent
comportar pérdua o reduccié de
jornada laboral, o fins i tot temps
propi i per poder-se socialitzar.
En quant a I'entitat i equip, in-
tentant sempre facilitar la con-
ciliacié laboral i familiar implan-
tant per exemple el teletreball.

Finalment, I'Gltim objectiu de
desenvolupament  sostenible
en que estem involucrats és el
d’alianca pels objectius, és a
dir, la Fundacié Catalana d'ELA
Miquel Valls continuara treba-
llant amb altres entitats, grups
o collectius de tota mena per
intentar assolir-los.

1 (il 3 SALUT IGUALTAT
DELAPOBRESA' IBENESTAR DEGENERE

Lk

10 REDUCCIODELES 1) PRODUCCIO 17 ALIANCESPERA
DESIGUALTATS : ASSOLIRELS
OBJECTIUS



FUNDACIO /
PROVEIDORS

___ PROVEIDORS

Es majoritariament 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 Fun-
dacié. La seu principal i oficina
de la Fundacié es troba a Ca-
lella, el Maresme, i en aquest
sentit |'entitat, tot i treballar a
nivell de tot Catalunya, sempre
intenta apostar, si és possible
per proveidors de proximitat.

A

,zgc} /}/ ! !

La majoria de proveidors ne-
cessaris per donar el servei ba-
sic (linies de teléfon, gasolina,
renting cotxes, etc) si que son
els mes generalistes, pero tota
la resta de proveidors de ma-
terials fungibles i fins i tot els
que ens proporcionen serveis,
com el dissenyador grafic, in-
formatica o I'empresa de servi-
dor de la web i correus electro-
nics, sén o bé de proximitat o
bé son proveidors que sabem
que tenen un fort componen
social dins la missi¢ de la seva
empresa.

Variacié
2020-2019

Nombre total de proveidors 24 24 00,00%

Proveidors
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La Fundacio Catala
tribu’l't ala creaci

vg d’E A,-,-

d’ELA i a les seves families
Cio psicosocialique es realit
realitza a Jnitats especi
de referéntcia.

dathicilii la que es
%ﬂdes dels hospitals



La Fundacié Catalana d'ELA Mi-
quel Valls ha contribuit a la crea-
cié d'un model propi d'atencié
professional especialitzada a les
persones afectades d'ELA i a les
seves families, la qual coordina
I'atencié psicosocial que es rea-
litza a domicili i la que es realit-
za a les Unitats especialitzades
dels hospitals de referencia.
Ambdues son portades a terme
per les professionals en treball
social, terapia ocupacional i psi-
cologia de la Fundacié, oferint
aixi una atencié integral, conti-

”

ATENCIO DOMICILIARIA
MULTIDISCIPLINAR

LINIES D'ACTUACIO | ACTIVITATS

nuada i coordinada amb I'aten-
cié médica.

Aquesta atencié psicosocial
també es veu reforcada gracies
al voluntariat, el qual esdevé
una forma d'ajuda altruista, per
donar suport i augmentar |'aju-
da que es dona des dels dife-
rents projectes de la Fundacié.

A més, tenim molt clar que I'ELA
algun dia es podra vencer, és per
aquest motiu que es molt im-
portant en una malaltia d’aques-

Atencid en Treball Social

Atencié en Terapia Ocupacional

Atencié en Psicologia

VOLUNTARIAT

tes caracteristiques tot el que
es relaciona amb la investigacio
i alhora amb la sensibilitzacio i
difusié, per donar-la a conéixer
i que en un futur no molt llun-
ya trobem la cura. Es per aquest
motiu que la investigacié i la
sensibilitzacié també son linies
d'actuacié de la Fundacié.

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

ATENCIO A LES PERSONES AFECTADES | LES SEVES FAMILIES

ATENCIO A LES UNITATS
ESPECIALITZADES

| DIFUSIO

i SENSIBILITZACIO
L
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LINIES D'ACTUACIO | ACTIVITATS
ATENCIO A LES PERSONES AFECTADES | FAMILIES

4

SEVES FAMILIES

ATENCIO A LES PERSONES AFECTADES | LES

Nombre de persones afectades ateses:

ATESOS A LES UNITATS |
SEGUIMENT TELEFONIC

139

SEGUIMENT NOMES
TELEFONIC

Si considerem que cada cas
atés és una familia de tipus 3, és
a dir que hi ha 3 persones a ca-

475

CASOS
ATESOS

dascuna d'elles, estem parlant
que aproximadament aquest
any 2020 s'ha atés a unes 1425

ATESOS
A DOMICILI

persones afectades per aquesta
malaltia.

Persones beneficiaries Variacio
2020-2019

Nombre de persones beneficiaries

La Fundacié no te suficients
fons per assumir tots els projec-
tes i serveis d'atencié domici-
liaria que portem a terme, per
aquest motiu es demana a les
families que facin una col-labo-
racié a l'entitat per poder aju-

1.425

dar al financament de I'atencid
a domicili. Aquelles families que
economicament no poden fer
aquesta aportacid, es considera
com familia vulnerable i per tal
d'oferir-los igualment el servei a
domicili es realitza una beca des

1.422

0,21%

del patronat de la Fundacié. Ac-
tualment tenim 79 families be-
cades, 9 de les quals se'ls ha fet
la beca aquest any, la resta son
d’anys anteriors.
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Des de la Fundacié es realit-

za una atencié a domicili a les
persones afectades d'ELA i als
seus familiars a tot Catalunya,
realitzada per un equip de
professionals en treball social,
psicologia i terapia ocupacio-
nal (incloent la gestid i manteni-

ment d'un Banc de productes
de suport i d'una ortopédia.)

La Fundacio, tenint en compte
que cada persona i cada familia
és diferent, ofereix una aten-
cié personalitzada a cada cas
al seu propi domicili, atenent

les necessitats reals i concre-
tes. Coneixer a la persona en
el seu entorn ens permet invo-
lucrar-nos i entendre el seu dia
a dia, oferir-los una calidesa, i
familiaritat, per nosaltres indis-
pensable en el procés d'acom-
panyament i recolzament.
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LINIES D’ACTUACIO | ACTIVITATS /
ATENCIO A LES PERSONES AFECTADES | FAMILIES

ATENCIO EN TREBALL SOCIAL

TREBALL

SOCIAL

L'Atencié Domiciliaria en Treball
Social té per objectiu aconse-
guir ser el punt de suport i re-
feréencia per la persona afectada
i la seva familia, informant-los
sobre la malaltia, donant ajut
emocional continuat, assesso-
rament de manera personalit-
zada en la tramitacié d'ajudes,
serveis i altres gestions (pensio,
grau de disminucid, llei de de-
pendeéncia, fisioterapia, etc),
i acompanyant-los durant tota
I'evolucié de la malaltia.

Les treballadores socials sén les
primeres que visiten la familia,
una vegada aquesta ha contac-
tat amb la Fundacié. Es realitza

un pla de treball elaborat con-
juntament, on es detallen els
objectius, les necessitats valo-
rades (variables segons la situa-
cié social, econdmica i de salut
de cada familia) i les estraté-
gies d'intervencié. Si la situacié
ho requereix es deriva a altres
professionals, publics, privats o
propis de la Fundacié (terapeu-
ta ocupacional, psicoleg, logo-
peda, treballadors socials del
municipi, metges, etc.), i es rea-
litza una coordinacié continuada
tant amb aquests professionals
com amb els diferents serveis
que a mesura que avanga la
malaltia puguin tenir contacte
amb la familia (Serveis Socials,

Visita a domicili
Pla de treball
Seguiment telefonic periodic

Seguiment amb visites a
domicili periodiques

Centre d'Atencié Primaria, ...)

L'atencié es manté al llarg de
tot el procés d'evolucié de la
malaltia, fins que la familia ho
requereixi. La Treballadora So-
cial realitza un seguiment con-
tinuat, també un cop l'afectat
ja ha mort, amb visites i segui-
ments telefonics periodics. A
més les families disposen d'un
teleéfon per poder contactar da-
vant qualsevol eventualitat les
24 hores del dia.

Aquest any, i degut a la situacié
sanitaria es van potenciar les vi-
sites telematiques, sobretot du-
rant el periode de confinament.
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Aquest any 2020 a nivell de vi-
sites a domicili i degut a la crisis
de la COVID-19 a les Treballa-
dores Social d’atencidé directa
(excepte una) se’ls hi va aplicar
un ERTE els primers mesos per
prevencié i seguretat cap a les
persones afectades, les fami-
lies i els propis treballadors/es.
A més durant I'any una de les
professionals d’aquest equip va
deixar la Fundacid i una segona
va demanar una excedéncia.

Memoria 2020 31



LINIES D'ACTUACIO | ACTIVITATS
ATENCIO A LES PERSONES AFECTADES | FAMILIES

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

Primera visita a domicili
TERAPIA (valoracid i assessorament)

OCUPACIONAL Visites de seguiment i

reeducacié sanitaria

BANC

ORTOPEDIA PRODUCTES
SUPORT
Gestioé
(neteja, reparacio i registre)
Assessorament

Manteniment

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

262

CASOS ATESOS
PERTO A
DOMICILI | DE
MANERA
TELEMATICA

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

L'objectiu principal és potenciar
I'autonomia de les persones
afectades informant i assesso-
rant sobre els productes téc-
nics de suport necessaris i el seu
corresponent maneig (cadires
de rodes electriques, grues de
transferéncia, material de comu-
nicacid alternativa, etc.); la su-
pressié de barreres arquitectoni-
ques i I'adaptacié de I'habitatge;
realitzant la reeducacié en les

activitats de la vida diaria;
orientant en les transferéncies i
assessorant en els sistemes d'ac-
cés adaptat a |'ordinador i de co-
municacié alternativa.

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

Ambdds 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 necessaria
per desenvolupar les activitats

338

VISITES
A DOMICILI |
TELEMATIQUES

del dia a dia.

Algunes families tenen dificul-
tats a I'hora accedir a aquests
productes de suport perque no
disposen de recursos economics
suficients i/o per les dificultats
d'aconseguir les ajudes de les
administracions (PAO, PUA, etc.).

El Banc de Productes de Su-
port (BPS) pretén donar respos-
ta a aquestes necessitats i con-
tribuir que totes les persones
afectades d’'ELA/MMN puguin
disposar dels productes de su-
port que necessiten en els seus
domicilis, amb previa valoracié
del terapeuta ocupacional.
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LINIES D'ACTUACIO | ACTIVITATS
ATENCIO A LES PERSONES AFECTADES | FAMILIES

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

En la seva majoria, els produc-
tes de suport del banc prove-
nen de donacions de material
de particulars, pero alguns més
especifics o d'elevat cost, sén
adquirits gracies a subvencions
i ajudes. El BPS durant el 2020
ha disposat de més de 2050

250

CASOS A
DOMICILI QUE

HAN UTILITZAT
EL MATERIAL
DEL BPS

155

PROD. REBUTS
PER DONACIO A

TRAVES DE
PARTICULARS

VISITES D'ENTREGA
DE MATERIAL

397

productes: cadires de rodes
electriques, cadires de rodes
manuals, llits eléctrics, cadires
giratories de banyera, eleva-
dors WC, grues de transferén-
cies, butaques electriques, ele-
vadores, caminadors, material
de comunicacid, etc.

BANC DE PRODUCTES DE SUPORT A DOMICILI

MATERIALS DEL BANC DE PRODUCTES DE SUPORT

1246

CESSIONS
DE MATERIAL
A FAMILIES
2020

El Banc de productes de Suport
esta gestionat per dos tecnics els
quals realitzen el manteniment,
administren tots els materials en
el magatzem i fan les entregues
i recollides arreu de Catalunya,
segons les indicacions de les te-
rapeutes ocupacionals.

VISITES DE RECOLLIDA
DE MATERIAL

VISITES DE
REPARACIO

260

PRODUCTES
DESCATALOGATS
DEL BANC

2020
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L'Ortopedia ELA és una orto-
pedia solidaria, on la filosofia
i els valors de la nostra Funda-
ci® es mantenen intactes i a la
vegada els beneficis obtinguts
reverteixen integrament en el
funcionament de la Fundacié.
L'Ortopedia esta adherida al
Servei Catalad de la Salut i tre-
balla coordinadament amb tot
I'equip de la Fundacié del De-
partament de Terapia Ocupa-
cional i Banc de Productes de
suport.

Com la resta dels serveis que
ofereix la Fundacid, el material
del banc i de |'ortopédia es
lliura i es recull al domicili de
les persones afectades d'ELA.

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

ATENCIO EN PSICOLOGIA

ATENCIO

PSICOLOGICA

L'Atencié Domiciliaria en psi-
cologia es centra en el suport
emocional i terapéutic durant
les diferents fases de la malal-
tia i 'assessorament en la pre-
sa de les decisions vitals. Con-
tribueix a millorar la gestié dels
diferents estats emocionals,
maximitzant els recursos perso-
nals interns i externs, per tal de
potenciar la percepcié de con-
trol i la resolucié dels obstacles
derivats de la malaltia.

La Fundacié Catalana d'ELA
Miquel Valls forma part del
Programa d'Atencié integral
a persones amb malalties
avancades de la Fundacié “la

Pla de treball

i atencié al dol

Caixa"” esdevenint un Equip
d'Atencié Psicosocial (EAPS
FMQYV) especialitzat en I'ELA
per a tot el territori de Catalun-

ya.

El programa pretén comple-
mentar |'atencié sanitaria en cu-
res pal-liatives aportant profes-
sionals que ofereixin intervencié
psicosocial i espiritual per acon-
seguir una atencié integral.

ATENCIO INTEGRAL A PERSONES
AMB MALALTIES AVANCADES

?K Fundacié "la Caixa”

Visita a domicili - valoracié

Atencié integral domiciliaria i hospitalaria,

Seguiment a domicili i telefonic continuat

Atencié a professionals d'equips receptors

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

Les psicologues de I'EAPS
FMQV atenen a domicili, a
I'hospital o centre de referén-
cia a les persones afectades
d’ELA i als seus familiars, aixi
com als professionals dels
equips receptors -ER- (equips
sociosanitaris que atenen a
persones en procés de final de
vida i que requereixen suport
emocional).
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LINIES D’ACTUACIO | ACTIVITATS
ATENCIO A LES PERSONES AFECTADES | FAMILIES

CASOS ATESOS
PER TOT L'EQUIP

DE LA 151

FUND.

NOMES ATESOS PER LA
PSICOLOGA DINS EL
PROGRAMA

EAPS

L'ATENCIO A LES AFECTADES D’ELA/MM DURANT EL 2020 EN XIFRES (325)

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

v

EXITUS

ra

CASOS ATESOS
PEL SERVEI
DE
PSICOLOGIA
A DOMICILI

A continuacié es presenten el
perfils de les 325 persones afec-
tades d’ELA/MMN ateses a
domicili durant I'any 2020 pels
professionals de la Fundacio.

UNITATS
D’ELA
61,6% (69)

DERIVATS DE

CASOS
NOUS

720

VISITES
A DOMICILI |
TELEMATIQUES

ACTIUS
238

TANCATS

HOSPITALS | METGES

4 ALTRES PROFESSIONALS (PADES, TO, TS...)

<2

AFECTADES I/O FAMILIARS

INTERNET/WEB
20,6% (23)
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LINIES D'ACTUACIO | ACTIVITATS

ATENCIO A LES PERSONES AFECTADES | FAMILIES

PERFIL DE LES AFECTADES ATESES PER LA FUNDACIO A DOMICILI AL 2020

SEXE

325

afectades

d’ELA/MM o o

ateses a
46,7%

domicili
152

PROVINCIA DE RESIDENCIA

LLEIDA

GIRONA
l 6,8% (22)

BARCELONA

TARRAGONA
I 8,6% (28)

173

COMARQUES DE LA PROVINCIA DE BARCELONA (267)

EDAT
12
3,0% 67,8% 29,2%
<40 anys 40-70 anys >65 anys

ALTRES COMARQUES
Bl 12,7% (34)

VALLES ORIENTAL

MARESME

M 8,2% (22)

VALLES OCCIDENTAL

Il 11,6% (31)
BARCELONES
I 41,6% (111)
BAIX LLOBREGAT

I 18,0% (48)
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LINIES D'ACTUACIO | ACTIVITATS

ATENCIO A LES PERSONES AFECTADES | FAMILIES

COMARQUES DE LA PROVINCIA DE TARRAGONA (28)

CONCA BARBERA
0 3.6% (1)

) |

BAIX PENEDES
: * . 10,7% (3
& TARRAGONES
v I 39,2% (11)

BAIX CAMP
I 14,3% (4)
TERRA ALTA

\ MONTSIA

H3.6% (1)
COMARQUES DE LA PROVINCIA DE LLEIDA (8)

ALT CAMP
3,6% (1

BAIX EBRE
I 14,3% (4)

PALLARS SOBIRA

. I 25.0% (2)
ALT URGELL
f . 12.5% (1)
(4

COMARQUES DE LA PROVINCIA DE GIRONA (22)

LA GARROTXA
Hl 9.1% (2)

ALT EMPORDA
I 13,7% (3)

PLA DE LESTANY

L 3

BAIX EMPORDA
I 22,7% (5)
GIRONES

N 13,7% (3)

LA SELVA

I 31,7% (7)

HOSPITAL DE REFERENCIA (325)

92,6%
(301)

3,7% 3,4% 0,3%
(12) (11) 1)

——
BARCELONA TARRAGONA GIRONA LLEIDA

HOSPITAL DE REFERENCIA DE LA PROVINCIA

DE BARCELONA
H. DE SANT PAU

301
SEGARRA (301) 17,3% (52)
I 37,5% (3) H. DEL MAR
URGELL H.U. DE ‘ 9,3% (28)
Il 12,5% (1) BELLVITGE H.U. VALL D’'HEBRON
SEGRIA 54,2% (163) B
Il 12,5% (1) ALTRES
10,3% (31)
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Latencié a 'ELA/MMN requereix un equip mul-
tidisciplinari que doni resposta a les diferents pro-
blematiques que provoca la malaltia.

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

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

La Fundacié Catalana d’ELA Miquel Valls aporta
I'atencid psico-social i en terapia ocupacional a
les diferents Unitats coordinant |'atencié hospi-
talaria amb I'atencié social a domicili realitzada
des de I'entitat, i fomentant la recerca cientifica
en aquests centres. Durant el 2020 els professio-
nals de la Fundacié (TS, TO i psicologa) formen
o han format part dels equips de les Unitats de
la malaltia de I'Hospital Universitari de Bellvitge,
I'Hospital del Mar, I'Hospital de Sant Pau.

També hi ha coordinacié telematica constant en-
tre la Unitat d'ELA de |'Hospital Trias i Pujol i des
del setembre una de les psicologues de la Fun-
dacié forma part presencialment de la Unitat de
I'Hospital de Vall d’"Hebron.

Els professionals de la Fundacié aporten:

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

El suport emocional a les persones
afectades i als seus familiars, en el di-
ficil moment del diagnostic i en el seu

posterior seguiment.

La informacié a les persones afecta-
des recent diagnosticats sobre la tasca
que desenvolupem des de la Fundacié i

els serveis que oferim.

L'enllag entre les persones afectades i
els diferents especialistes, transmetent
la informacié que es deriva de I'aten-

ci6 a domicili a I'equip medic.

La comunicacié de les necessitats ge-
nerals de les persones afectades pel

que fa a |'atencié medica rebuda.
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Enguany, a les unitats dels hos-
pitals on participem, a partir del
marg, es van haver d'anular les
visites durant uns mesos a cau-
sa de la crisis de la COVID-19 i
es van realitzar visites telemati-
ques i per telefon per part de tot
I'equip multidisciplinari  (inclos
els membres de la Fundacid).

Quan la situacié va anar millo-
rant, amb els equips medics de
cada hospital es va redefinir la
presencialitat de les professio-
nals de la Fundacié deixant,
per exemple, a |'Hospital del
Mar i a I'Hospital de Bellvitge la
Treballadora Social visitar pre-

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

H. DE SANT PAU
(TS, TO, PSICO) / Va estar tancat des del marg
8,9% (80)

H. DEL MAR
(TS, TO, PSICO)
22,3% (199)
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sencialment un dia cada dues
setmanes (comptant que hi ha
Unitat un o dos dies per setma-
na) i la Terapeuta Ocupacional i
la Psicologa continuant les visi-
tes cada cop que hi havia Unitat
presencial. En quant a I'Hospital
de Sant Pau, per peticié del pro-
pi centre hospitalari, es deixa de
visitar de manera presencial a la
Unitat d’'ELA continuant aixo si
amb la coordinacié telematica
amb I'equip medic.

Tot i que es va reduir la presen-
cialitat de la Fundacio a les Uni-
tats en cap moment s’ha deixat
d’estar en coordinacié perma-

nent amb I'equip medic i sani-
tari dels hospitals (tant dels que
en formem part com dels que
no) perquée aixi |'atencié conti-
nués sent el millor possible cap
a les persones afectades d'ELA.

Des de setembre del 2020, i
gracies a un conveni firmat en-
tre I'Hospital Vall d'Hebron i la
Fundacié, una de les nostres
psicologues forma part pre-
sencialment de la Unitat d'ELA
d'aquest Campus Hospitalari,
ampliant aixi el ventall duni-
tats especialitzades i multidisci-
plinaries que actualment hi ha a
tot el territori.

H. VALL D'HEBRON
(NOMES PSICO) / Inici de I'atencié a I'octubre

2,5% (22)



Des de la Fundacié Catalana
d’ELA Miquel Valls a principis
de 2020 vam comencgar amb el
desenvolupament d'una app
de telemedicina per a persones
afectades d'ELA, la qual hem
anomenat LinkELA, amb la col-la-
boracié de I'Hospital de Bellvit-
ge i I'Hospital del Mar. La crisis
de la COVID-19 va fer que tot el
procés inicial de programacio i
funcionalitats de |'app s'accele-
rés, i a finals d'any vam comencar
amb la prova pilot d'aquest pro-
jecte innovador amb un grup de
pacients de les Unitats d'ELA
d'aquests dos hospitals.

Lapp linkELA vol conformar
una model de telemedicina que
pretén apropar els pacients i els
seus familiars als professionals
especialitzats, per assolir un se-
guiment médic i psicosocial i una
mirada holistica i integradora,
orferint una atencié centrada en
la persona. Es un projecte que
volem fer arribar a tots els hos-
pitals que ofereixen una atencié
multidisciplinaria.

La utilitzacié de I'app vol afavorir

una millora dels habits saludables
i un empoderament del pacient,
que rep consells practics i veu
reforcada |'adheréncia als tracta-
ments amb eines innovadores,
amb tot un sistema d'avisos i re-
cordatoris que s'activen a |'apli-
cacié i que es poden estendre a
familiars i cuidadors. A més, |'apli-
cacié facilita el contacte directe
amb els professionals ja que té
un servei de missatgeria propi.

Els professionals, de la seva ban-
da, compten amb un accés via
web on poden consultar totes
les dades del monitoratge dels
principals parametres de l'evo-
lucié de I'ELA, com ara nutricid,
ventilacidé, mobilitat, forca o estat
emocional en base a formularis,
dissenyats especificament, i a les
dades recollides per dispositius
de control, aixi com també visua-
litzar proves diagnostiques de
tot tipus o rebre alarmes davant
indicadors  preestablerts. Aixo
facilita una gestié molt més efi-
cient i flexible de les visites hos-
pitalaries, citant els pacients en el
moment que ho necessitin i evi-
tant desplagaments innecessaris.

Comunicacié, informacié, moni-
toratge i adherencia sén els qua-
tre grans eixos de linkELA, una
app que ha estat desenvolupada
per Doole Health, una spin-off
de la Fundacié Lluita contra la
Sida, a partir de la plataforma de
telemedicina que van crear per
als pacients de la seva fundacio.

Aquesta app sabem que sera un
complement per millorar I'aten-
cié a les persones afectades, en
cap cas suplira el contacte direc-
te de professionals tant médics i
sanitaris com psicosocials a tra-
vés de les visites presencials als
centres hospitalaris o als propis
domicilis.

0%
ELA
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Actualment, I'ELA no té cura i encara no se'n co-
neix la causa. Entre el 5-10% dels casos tenen un
origen hereditari (ELA familiar) pero la majoria de
casos apareixen de forma esporadica i es creu que
hi intervenen tant factors endogens (genétics i
metabolics) com exdgens (ambientals i relacionats
amb ['estil de vida).

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

Davant d'aquesta situacié es treballa per evi-
denciar la necessitat de realitzar estudis i inves-
tigacions sobre la malaltia, perque és |'Unica es-
peranca de que en un futur I'ELA arribi a ser una
malaltia amb una cura o un tractament eficac. Des
de la Fundacié Catalana d’ELA Miquel Valls es
col-labora, fomenta i déna suport a la investi-
gacié traslacional (investigacié clinica i basica) de
la malaltia ja sigui nacional o internacional, creant
sinergies entre els diferents equips que treballen
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amb aquest tipus d'investigacié i les diverses fonts
de finangament que puguin sorgir.

Destacar que, tot i la crisis sanitaria viscuda durant
aquest 2020, continuem donant suport a totes les
investigacions que es realitzen per la malaltia que
venen de centres de recerca i investigadors de re-
ferencia o de plataformes que innoven i impulsen
la investigacio, com és per exemple, la platafor-
ma europea per la investigacio de I'ELA TRICALS,
de la qual en formem part. L'objectiu principal de
TRICALS és desenvolupar un tractament eficag per
a I'ELA a partir de la interconnexié de pacients,
centres i unitats de recerca i la industria farmaceu-
tica i biotecnologica. El que es vol aconseguir és
potenciar els assaigs clinics dirigits als diferents
fenotips dins la malaltia i compartir els seus resul-
tats. D'aquesta manera es podria accelerar I'arri-
bada dels resultats dels assaigs als pacients d'ELA
el més aviat possible.

Per esta sempre actualitzats, els professionals de la
Fundacié Catalana d'ELA Miquel Valls assisteixen a
diferents Congressos i Jornades nacionals i inter-
nacionals, relacionats amb I'ELA i els seus tracta-
ments, per poder tenir tota la informacié possible
sobre aquests temes del qual hi ha constants no-
vetats, aquest any la majoria han estat telematics.

A més, des de la Fundacio es participa activament
a les trobades del grup d'investigadors de la Unitat
Funcional de Motoneurona/ELA de I'Hospital Uni-
versitari de Bellvitge.
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Es continuen revisant els protocols per detectar
de manera precog les necessitats psicosocials
dels afectats d'ELA i les seves families.

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

El Departament de psicologia de la Fundacié
durant el 2020 ha continuat impulsant i col-la-
borant amb ['estudi Neuropsicologic “COG-
ELA" que s'esta realitzant actualment a I'Hospi-
tal del Mar. Es tracta d’un estudi per analitzar les
funcions cognitives de la persona afectada i el
grau de sobrecarrega del cuidador principal aixi

PEY

Alper Kaya & Danny Reviers

Leonardyan cen/Serg

com en |'esfera emocional d’ambdds. Aquestes
dades son analitzades cada sis mesos, i ens do-
nen informacié sobre la possible afectacié cog-
nitiva i conductual en aquests pacients i el seu
perfil d’evolucié al llarg del procés de malaltia.
A més a més, reporta informacié sobre |'esfera
afectiva fet que permet orientar la intervencio
psicologica més adequada a dur a terme.

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

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

Realitzant difusi6 de la donacié de
teixits per la investigacié a través de la
treballadora social i de la psicologa de
referencia.
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El voluntariat esdevé una forma d'ajuda altruista,
que passa a ser una gran via per donar suport i
augmentar |'ajuda que es dona des dels diferents
projectes de la Fundacié, esdevenint una actuacio
complementaria que s'integra dins I'objectiu de
millora de la qualitat de vida de les persones afec-
tades d'ELA/MMN i les seves families. Els volunta-

Voluntariat d'acompanyament i suport a
les persones afectades d’'ELA/MMN i a les
seves families: aquesta forma de voluntariat
va dirigida a cobrir necessitats que la perso-
na afectada i la seva familia puguin requerir
en el seu dia a dia, és una modalitat molt di-
recta. Les necessitats més habituals solen ser
d'acompanyament a les tasques diaries. Al-
guns d'aquests voluntaris han volgut ser part
del programa d'Atencié a Malalties Avanca-
des de la Fundacié “la Caixa” realitzant acom-
panyaments a afectats d'ELA/MMN que estan
al final de vida.

Voluntariat de suport a tasques dels profes-
sionals de I'entitat: aquest tipus de volunta-
riat va dirigit cap a tasques on no es manté un
contacte directe amb les persones afectades,
pero si es dona un suport a les diferents arees
d'actuacid de la nostra entitat (atencid social,
terapia ocupacional i ortopedia, psicologia,
recursos, comunicacio, entre d'altres.) i també
a professionals externs ( personal medic, d'in-
vestigacid,...) posant a disposicié d'aquests
professionals les habilitats i coneixements de
cadascu per tal de col-laborar i donar suport.
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ris realitzen un servei de caracter social, carregat
de solidaritat i compromeés amb I'entitat i alhora
amb la societat, realitzant la seva tasca de forma
altruista, i de propia voluntat.

A la Fundacié Catalana d’'ELA Miquel Valls hi ha
diferents modalitats de voluntariat:

Voluntariat a centres hospitalaris: La finalitat
d'aqueta modalitat es acomodar i acompan-
yar al pacient i al seu familiar durant la visita a
la Unitat d'ELA especialitzada, informant del
funcionament 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 voluntaria a la Unitat
es un valor afegit a la qualitat del tracte amb
el pacient.

Voluntariat d’Iniciatives: Aquet tipus de vo-
luntariat consisteix en assistir a actes tant pu-
blics com privats que es fan a tota Catalunya,
per fer difusié i donar visibilitat a la malaltia
aixi com per representar la Fundacié. També
aqui hi sumem les persones voluntaries que
volen crear una iniciativa particular amb [|'ob-
jectiu de donar a conéixer la malaltia en el seu
entorn més proxim.



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

El grup de voluntaris i voluntaries tenen una persona
referent, professional de la Fundacid, la qual realitza
el primer contacte amb una entrevista. Aquesta pro-
fessional es I'encarregada de informar de les crides
de voluntariat pels diferents canals de comunicacié
que utilitzem habitualment: el correu electronic, les
trucades telefoniques i un grup de whatsapp de vo-
luntariat de la Fundacié on hi ha totes les persones
voluntaries de la Fundacié que ho desitgin.

L'entitat disposa d'un protocol de voluntariat on
s'estipula tot el recorregut que fara la persona vo-
luntaria des de que fa un primer contacte amb la
fundacié fins que realitza alguna accié de volunta-
riat de les que disposem. Aquest protocol també
estableix els drets, deures i compromisos que s'es-
tableixen.

Persones

.. 63 63
voluntaries

0,00%

Aquest any 2020, i degut a la COVID-19, les per-
sones voluntaries han pogut realitzar poques ac-
cions de voluntariat.

Accions de

. 9 19
voluntariat

-53,00%

Per I'entitat el projecte de voluntariat és molt im-
portant i volem que, si ells hi estan disposats, es-
tiguin formats per realitzar les accions de la millor
manera possible i aixi donar encara més suport.
Per aquest motiu incentivem a les persones vo-
luntaries a realitzar accions formatives.

Proporcié de
persones
voluntaries que
han rebut
formacio

1,59% 9.52%

Hores de

., 20 2
formacié

90,00%
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L'ELA és encara una malaltia poc coneguda, per aixo la difusié d'aquesta i de la tasca de la Fundacié és
indispensable per tal de sensibilitzar a la societat i aconseguir una ciutadania compromesa i activa res-
pecte a les necessitats de les persones afectades. Les principals activitats de difusié es realitzen a través de:

NOTICIES ARTICLES NEWSLETTERS
D'INTERES
SEGUIDORS SEGUIDORS SEGUIDORS
A FACEBOOK ATWITTER A INSTAGRAM
(+354)

Tot i I'any de crisis sanitaria i confinament
que hem passat algunes persones s'han
animat igualment a realitzar Iniciatives So-
lidaries (la majoria virtuals o en molt petit
comité) que, a més de recaptar fons per
combatre I'ELA, també ajuden a sensibilit-
zar a la societat en general i fer difusié de la
malaltia.

INICIATIVES S'HAN
PORTAT A TERME
AQUEST ANY
APROXIMADAMENT

KMS
ELA
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T DE TERAPIA OCUPACIONAL

d’ELA de I'Hospital de Bellvitge |ir material: cadira de rode
Unitat d’Expertesa Clinica

GEST & — l

bttt nformati da n Fundoc Migu Vol

La campanya Fes un Gest per I'ELA,
&xiten el Dia Mundial de la malaltia
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REPROD.
YOUTUBE

Es poden veure totes les participacions als
mitjans de comunicacié al lloc web de la
Fundacié Catalana d'ELA Miquel Valls.




Des de la Fundacié Catalana d'ELA Miquel Valls ens arriben diferents peticions d’estudiants perque
participem en els seus treballs de recerca de batxillerat, o de final de grau o postgrau/master, tots ells
relacionats amb I'ELA. Per nosaltres és molt import ajudar a les persones que s’estan formant i que s'in-
teressen per la malaltia. Aquest any hem tingut 22 peticions d'informacié per part d’aquest col-lectiu

d’estudiants.

Organitzacié i participacié en Jornades per la
difusié i sensibilitzacié en la malaltia: jornades i
xerrades cientifiques i de divulgacié general per
a afectats, familiars, cuidadors relacionats amb
I'ELA i la Malaltia de la Motoneurona les quals
n’hem organitzat una telematica. A més també
durant els primers mesos de I'any vam organit-
zar la | Jornada con Gusto, juntament amb la
Fundacion Luzén, el Campus d'alimentacié To-
rribera de la Universitat de Barcelona, la Funda-
ci6 Alicia i les Unitats d’ELA i Malaltia de Moto-
neurona dels hospitals de Bellvitge i el Mar.

L'equip de professionals cada cop realitza més tasques de docéncia a
diferents col-lectius especialitzats, estudiants i a equips sociosanitaris
per sensibilitzar tots els professionals que treballen o treballaran amb els
afectats d’ELA, d’aquesta manera coneixen la malaltia i els recursos que

poden utilitzar.

S’han portat a terme aquest any 12 docencies a tot Catalunya.

Elaboraciones con
Gusto

Jornada per a pacients amb ELA
Cuidant el plaer de menjar

UNIVERSITAT.,

T BARCELONA ]m\ Bellvitge

Hospital Universitar

cababorn

MIQUEL VALLS

M1 UELVALS K Pt it

Esclerosi Lateral Amiotrofica i
Malalties de la Motoneurona:
impacte psicosocial
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Reunions, jornades i trobades amb I'administracié i diferents estaments i serveis publics amb
I'objectiu de donar a conéixer la realitat de les persones afectades d'ELA/MMN i les seves families i
aconseguir millores, tant en les ajudes, en 'atencié als malalts i en la investigacié. Aquest any hem
fet més de 20 trobades per apropar el dia a dia del col-lectiu que representem, enguany de manera
telematica degut a les restriccions de mobilitat que hi ha hagut durant I'any a tot el territori.

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

NN .
- %‘ %
e/‘\ ’

.
Marxandatge solidari (samarretes, bosses, -
clauers, gorres i llibres), que es pot adquirir
a traves de la pagina web. També és una ma- MISUEL VALLs |

nera de fer un “Gest per I'ELA".

El Gest per I'ELA va acompanyat d'una senzilla imatge d'una ma que forma, amb la posicié dels seus
dits, la lletra L. Aixi de facil volem que sigui comencar a fer un gest per I'ELA, cada vegada que acon-
seguim 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 I'ELA pot ser des de fer un donatiu a
organitzar una iniciativa solidaria passant per fer-se col-laborador o voluntari de la Fundacié.
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El diumenge dia 21 de Juny de 2020 es va celebra el Dia Mundial de I'ELA! Des de la Fundacié Cata-
lana d’ELA Miquel Valls es va portar a terme la campanya FES UN GEST PER L'ELA 2020 que va consistir
en que tothom que ho volgués es fes una fotografia fent el Gest per I'ELA i la pengés a les xarxes socials
amb els hashtags #fesungestperlela,, #fundaciomiquelvalls, #diamundialela, #ela.

En aquests moments de pandemia mundial, aquesta campanya via xarxes esdevé encara més im-
portant, ja que les persones tenien la mobilitat molt reduida i les xarxes eren una de les poques
finestres a la resta de la societat. Tot i aquestes restriccions que hi havia de mobilitat, igual que en
anys anteriors, es va demanar a tots els ajuntaments i colles castelleres de Catalunya que s'unissin a
la campanya. També vam animar als ajuntaments de tot el pais que il-luminessin de verd un edifici
municipal, a més de penjar, si era possible, una fotografia dels membres del consistori fent el Gest.

Amb tot, la campanya va ser un exit ja que vam rebre més de 1000 fotografies de Gestos per I'ELA:

AJUNTAMENTS ADHE- | 3»}” 9 L. .

MENCIONS A

XARXES SOCIALS RITS IL-.LUMINANT UN
EDIFICI I/O FENT EL

~3 MILIONS D'IMPRESSIONS GEST PER LELA
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La Fundacié és una entitat privada sense anim
de lucre que, a través del Departament de Re-
cursos, busca fonts de finangament per diferents
vies, tant publiques com privades, amb la finalitat
de poder dotar a |'entitat de medis necessaris per
poder continuar desenvolupant els diferents pro-
jectes que es duen a terme.

Aquest any el financament public representa
quasi el 20% del total de la Fundacié Catalana
d’ELA Miquel Valls.

S'han rebut un total de 12 subvencions o ajuts
economics que han estat concedits de 7 organis-
mes publics diferents, tan autonomics, com provin-
cials i municipals. Destaquem que una d’aquestes
subvencions ens és concedida pel Departament
de Treball, Afers Socials i Families de la Genera-
litat per donar suport a les families en situacié de
vulnerabilitat afectades d'ELA, per tal de que pu-
guin fer front a algunes necessitats basiques com
subministraments, alimentacié i farmacia.

S’ha destinat a aquest projecte de vulnerabilitat
per a persones afectades d'ELA 19.700€ amb els
quals s'ha ajudat a 18 families afectades ateses
per la Fundacio.

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

FONS PRIVATS

FONS PUBLICS
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El financament privat representa el 80,3% del
total de la Fundacié Catalana d’ELA Miquel Valls.

FINANCAMENT PRIVAT

COL-LABORADORS EMPRESES
PARTICULARS
/ INICIATIVES
ENTITATS SOLIDARIES
BANCARIES

LOTERIA | ALTRES

FUNDACIONS | ‘-
ONG'S DONATIUS
- EN ESPECIES
\ 5,4%

Aquest any hem venut 1368 decims de la lote-
ria de Nadal, que com altres anys s’han repar-
tit en participacions. De la loteria de la Grossa
de cap d'any hem venut 90 decims, repartits
en dos nimeros, també en participacions.

SDAD
il 22 de diciembre de 2020
LT
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Aquest any ha estat marcat per la pandemia
de la COVID-19, i des de la Fundacié vam
portar a terme una campanya de captacié
de fons per poder adquirir Equips de Pro-
teccié Individual (EPI) perqué els nostres
professionals poguessin anar de visites de
la manera més segura tant per ells com per
les families afectades. Per aquest motiu vam
obrir un repte a la plataforma migranodeare-
na.org per aixi aconseguir donatius.

Amb aquestes aportacions vam aconseguir
adquirir EPI's per realitzar més de 100 visites!

Gracies a totes les persones que van voler
ajudar-nos!




Gracies a la generositat i solidaritat de molts col-laboradors particulars, entitats bancaries, altres
fundacions i empreses que confien en nosaltres per portar a terme els nostres projectes de millora
la qualitat de vida de les persones afectades d'ELA i els seus familiars podem continuar endavant
la nostra tasca.

A tots ells els hi donem les gracies per la confianga rebuda durant tot aquest temps, des de la
Fundacié Catalana d'ELA Miquel Valls continuarem treballant per continuar endavant.

Aquest 2020, tot i la COVID-19 i el confinament, algunes persones van voler continuar fent un Gest
per I'ELA organitzant petites iniciatives solidaries que enguany han arribat a les 15 activitats soli-
daries. Moltes gracies a tothom que es va implicar en aquests Gestos, ha estat un any molt dur, i que
gent solidaria vulgui continuar lluitant per les persones afectades d'ELA i les seves families diu molt!

mossos d’esquadra
LE B |

H *
LLOVERO SOLIDARIO

Con este llavero colaboras con la FUNDACION
MIQUEL VALLS, que centra su labor en mejorar
la calidad de vida de las personas afectadas

por la ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA (ELA)
y fomenta la investigacién médica para hallar
su curacién. La recaudacién integra se donard
adicha ién en de DONATIVO.

FUNDACIO CATALANA
D'ESCLEROSI LATERAL AMIOTROFICA

MI2UEL VALLS o

-iY no me dirds que este LLAVERO no encajaria
DE CONA con las llaves de un COCHE nuevo
de un CHALET o del YATE de tus sueos...!

eL LLavVEeRO DEL GaTO NeGRO

MI“UEL VALLS .
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L'any 2020 s’ha continuat utilit-
zant I'enquesta de satisfaccid
per coneixer el grau de satisfac-
cié dels afectats d’ELA/MMN
atesos i les seves families. La in-
formacié obtinguda ens permet
realitzar una valoracié de la fei-
na realitzada durant 'any, i esta-
blir els objectius de I'any vinent
amb les propostes de millora i
les actuacions necessaries per
cobrir les necessitats i mancan-
ces detectades.

Els resultats de les enquestes
de satisfaccié sén una mostra
del quasi el 30% del total de
families i afectats que atenem.

En termes generals la satisfac-
ci6 amb les professionals és alta
ja que el 80% dels enquestats
estan molt o bastant satisfets
amb les tres linies d'actuacid
principals a domicili de la Fun-
dacié Catalana d’ELA Miquel
Valls i posen una puntuacié
mitjana d'aproximadament 9
a la tasca que es realitza a les
Unitats Funcionals d’ELA/MMN
en que participem. A més les
families enquestades, en tam-
bé quasi un 80% pensa que
I'entitat facilita la coordinacié
amb altres serveis i professio-
nals necessaris per |'atencié de
la malaltia.
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AVALUACIO DELS

PROJECTES
MOLT SATISFET MOLT SATISFET MOLT SATISFET
BASTANT SATISFET BASTANT SATISFET BASTANT SATISFET
REGULAR REGULAR REGULAR
| 2,2% l 12,0% | 2,1%
POC SATISFET POC SATISFET POC SATISFET
0,7% I 3,3% 0%

GENS SATISFET

GENS SATISFET

GENS SATISFET

0,4% 0,7% 0%
NO EM VISITA LA TS NO HO SE
I 10,3% 0%
VALORACIO GENERAL DE VALORACIO GENERAL DE SATISFACCIO, INFORMACIO |

L'EQUIP DE TREBALL SOCIAL

DE LA FUNDACIO

LEQUIP DE PSICOLOGIA
DE LA FUNDACIO

ASSESSORAMENT DE L'EQUIP DE
TERAPIA OCUPACIONAL
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AVALUACIO DELS

PROJECTES
MOLT UTIL HOSPITAL BELLVITGE
_ 80,8%
UTIL o
79.4%
18,1%
REGULAR HOSPITAL DE SANT PAU
| 1,1%
POC UTIL
0%
GENS UTIL
HOSPITAL DEL MAR
0%
11,8% 8,8%
VALORACIO GENERAL DEL VALORACIO GENERAL DE LES LA FUNDACIO ET FACILITA LA
BANC DE PRODUCTES UNITATS ESPECIALITZADES D'ELA COORDINACIO AMB ALTRES

DE SUPORT

(DE L'1 AL 10)

SERVEIS | PROFESSIONALS?
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INGRESSOS 2020: 731.270,32 € 2020 2019
. ENTITATS

PUBLIQUES (19,73%) 144.303,30€ | 99.817,42¢€
. COL-LABORADORS

PARTICULARS (34, 63%) 253.253,82 € | 241.589,01 €

ENTITATS BANCARIES,

FUNDACIONS | ONG'S (27, 177%) 198.668,64 € | 230.190,60 €

EMPRESES
. INICIATIVES

SOLIDARIES (5,02%) 36.785,53 € | 63.588,64 €
. DONATIUS

EN ESPECIES (4,36%) 31.884,60 € | 65.459,03 €
. LOTERIA

| ALTRES (3,04%) 22.231,64€ | 25254,00¢€

BALANC
ECONOMIC

DESPESES 2020: 711.659,29 € 2020 2019
. ATENCIO
A DOMICILI (47,18%) 335.748,47 € | 372.114,21 €
ATENCIO A LES UNITATS
FUNCIONALS D'ELA / MM (£,57%) 46.778,99 € | 79.221,90 €
. BANC DE PRODUCTES
DE SUPORT (BPS) (14,57 7%4) 120.025,94 € | 108.618,15 €
AJUDES A FAMILIES EN RISC
DE VULNERABILITAT SOCIAL
AJUDES A INVESTIGACIO |
INVESTIGACIO PSICOSOCIAL (1,56%) 1113041 ¢ 8.950,37 €
. SENSIBILITZACIO
I DIFUSIO (4,85%) 34.554,71 € | 30.684,28 €
. VOLUNTARIAT (2,14%) 15.206,62 € | 16.040,25 €
RECURSOS, GESTIO
| CAPTACIO DE FONS (13,16%) 93.626,99 € | 89.850,32 €
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