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MISSATGE DEL
PRESIDENT

Cada cop hi ha un major nombre d’assaigs
cientifics i recerca centrats en la malaltia, per
coneéixer-la i poder trobar finalment la cura que
tots anhelem.
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Tinc el plaer de presentar-vos la
memoria de la Fundacié Catala-
na d'ELA Miquel Valls, un resum
de tot el que hem fet el 2019
a aquesta entitat la qual presi-
deixo.

Ha estat un any en que hem atés
a més de 400 families afectades
per I'ELA, tant als seus domici-
lis d'arreu de Catalunya com a
les diferents Unitats especialit-
zades. Més de 400 families les
quals hem pogut acompanyar
en les diferents etapes de I'ELA,
aquesta cruel malaltia que ho
capgira tot quan es diagnostica
i que posteriorment crea tantes
necessitats tan per la persona
afectada com pels seus familiars
i entorn.

Hem continuat donant suport
a totes les persones afectades
que ens ho han demanat, amb
el model psicosocial propi que
des de fa anys portem a terme
i que creiem que contribueix
enormement en millorar la qua-
litat de vida de les persones
afectades d'ELA.

Amb aquest model propi, el qual
es coordina amb l|'atencié mé-
dica, que és una part essencial
de 'atencié a la malaltia, durant
el 2019 hem fet noves aliances

amb equips d'atencié sanitaria,
hospitals, i altres estaments rela-
cionats amb la salut, i a més amb
noves entitats i serveis les quals
tenen com a objectiu millorar la
qualitat de vida a nivell social,
sent una altre part essencial de
I'atencié. Totes aquestes alian-
ces, les quals es sumen a d'altres
ja consolidades, fan que any a
any puguem posar encara més
a les families afectades al centre
de l'atencid, donant-los aixi els
millors recursos, tant médics i sa-
nitaris com socials.

A més, I'ELA poc a poc esta sent
una mica més coneguda i aixo
ha fet que aquest any haguem
participat i organitzat diferents
jornades i cursos enfocats en la
malaltia, i que a la vegada els
professionals s’hagin format més,
fent que I'atencié cada cop sigui
més especialitzada. Pel mateix
motiu, cada cop hi ha un major
nombre d'assaigs cientifics i re-
cerca centrats en la malaltia, per
coneixer-la i poder trobar final-
ment la cura que tots anhelem.

Les ultimes linies d'aquest escrit
les deixo per agrair a les per-
sones i entitats que fan que la
Fundacid sigui una entitat viva,
des de les propies families, a
qui envio una forta abracada, als

voluntaris, passant per empre-
ses, entitats i totes les persones
que fan possible que any a any
seguim ajudant de les persones
afectades d’ELA.

Salutacions per tots, seguim en-
davant per poder véncer I'ELA!
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L'Esclerosi Lateral Amiotrofica
(ELA) esta dins del que s'ano-
menen Malalties de la Moto-
neurona (MM). Les malalties
de la motoneurona (MM) fan
referencia a aquells simptomes
clinics on hi ha afectacié de la
primera motoneurona, sego-
na motoneurona o d'ambdues.
L'ELA, presenta afectacié en les
dues motoneurones i és la més
freqlient d’aquestes malalties.

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

Provoca atrofia muscular i parali-
sis progressiva de tot el cos,
la pérdua de la capacitat de la
parla, la deglucié ila respiracié.
Suposant dependéncia total, i
en la majoria dels casos, la per-
sona afectada manté 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.

L'esperanga de vida és de 2 a
5 anys després del diagnostic.

L' atencié als afectats d'ELA va
dirigida a alleugerar els simp-
tomes de la malaltia i a millorar
la seva qualitat de vida i la dels
seus familiars.

Afecta a persones d’ entre 40
i 70 anys, tot i que existeixen
casos de persones més joves.
A Catalunya hi ha més de 400
persones afectades.

Es una malaltia invisible social-
ment i desconeguda, moltes ve-
gades a nivell professional.

Provoca sensacié de solitud i
desemparament als que la pa-
teixen, exclusié social i econo-
mica. Suposa afrontar canvis
drastics en totes les arees de la
vida. Implica un fortimpacte psi-
cologic que requereix un procés
de readaptacié constant.

Genera grans necessitats en
suport téecnics i humans. Els
programes i serveis d'atencio
publics i privats existents, no
cobreixen les necessitats reals
dels afectats d'"ELA/MM.

Memoria 2019
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La Fundacié neix el 2005 a Ca-
lella (Barcelona) com una fun-
dacié privada i sense anim de
lucre, impulsada per I'Enric M.
Valls, el pare del qual va morir
a causa de [|'Esclerosi Lateral
Amiotrofica i déna nom a la
nostra entitat.

Som ['Gnica 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 mo-
toneurona i oferir suport a les
seves families, i que lluita contra
la malaltia promovent la investi-
gaci6 de la mateixa.

El nostre equip de professio-

INTERNATIONAL ALLIANCE
OF ALS/MND ASSOCIATIONS

(L).ecom

nals ofereix un ampli ventall de
recursos per tal de que I'aten-
ci6 psicosocial que rep aquest
col-lectiu sigui la millor possi-
ble, aixi com |'atencié médica
rebuda sigui de qualitat. Sem-
pre amb la confianca absoluta
que I'ELA és vencible. Ens fo-
namentem en l'atencié psico-
social i espiritual, a través de
I'atencié integral on el centre és
la persona afectada i les seves
families.

La FMQV atenem a més de
400 families a l'any. Des de la
nostra creacié hem atés a més
de 1250 persones afectades
d'ELA/MM, juntament amb els
seus familiars.

EUf>ALS

uropean Organisation s and Patients with ALS.

i

La Fundacié te per objecte la
promocié de tota mena d'ac-
cions destinades a millorar la
qualitat de vida de les persones
afectades d’ELA i altres malal-
ties de motoneurona, inclosa la
investigacid, aixi com el suport i
ajuda a les persones afectades i
les seves families.

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 i la Comunidad de la
ELA de Espafia.

****‘ *
* XXy

f'& 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 atencio 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 2019

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 dels afectats i de
les seves families, actuar d'inter-
mediaris amb la resta de recur-
sos per tal d'aconseguir millores
i oferir alternatives a les mancan-
ces 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

O RGAN |G RAMA Treball social

Psicologia

. Ortopédia
ATENCIO
DOMICILIARIA

Terapia
ocupacional

Banc de
Productes de

Voluntariat Suport

Unitat
multidisciplinar
d’ELA

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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isme. Confianca.

Responsabilitat. Compromis. Inconformisme.
Llibertat. Transparéncia.




MISSIO / VISIO / VALORS

MISSIO

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

___VISIO

Per millorar la qualitat de vida dels afectats d’'ELA/MM i les seves families
creiem necessaria |'atencié integral, amb una visié humana i personalitzada
dels aspectes psicosocials, médics i sanitaris. Es per aquest motiu que creiem
imprescindible |'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 als afectats d'ELA/MM i els
seus familiars sense esperar res a canvi.

Confianca: La confianca és una condicié basica de les relacions de la Fun-
dacid, amb els afectats 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 possi-
bilitats, per aconseguir els objectius establerts segons els objectius fundacionals.

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

Transparéncia: Els resultats obtinguts i els mitjans emprats per la Fundacié
han de ser clars pels usuaris i per la societat en general. Es garantira la trans-
parencia de |'activitat i el dret dels ciutadans a la informacié i la documenta-
ci6 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.






La Fundacié compta amb un
equip de professionals especia-
litzats en l'atencié a les perso-
nes afectades d'ELA/MM i en
les necessitats que es deriven
de la malaltia, que amb el seu
esforg i dedicacié han permes
seguir garantint la continuitat
del projecte, oferint una atencid
de qualitat.

Totes les arees d'atencid i de-
partaments es troben relacio-
nats entre si. Es realitzen di-
ferents espais de coordinacié
interna i de supervisié6 de ca-
sos (coordinacié de casos set-
manalment amb els tres perfils

L'equip de professionals realit-
za formacié continuada (cur-
SOs, congressos, poneéncies,
etc.), que permet |'actualitza-
ci6 dels seus coneixements i el
desenvolupament de les seves
competencies professionals, fa-
cilitant la promocié interna i aju-
dant-los a aconseguir una millor
preparacié personal. Durant
I'any 2019 el total de l'equip
han realitzat 42 formacions de
diferents ambits d'interés.

professionals i la directora assis-
tencial / reunions mensuals de
la direccié 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).

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 I'atencié a les
persones afectades i a les seves
families, agilitzant els tramits
administratius, evitant duplici-
tats i I'Us indegut dels recursos.

Durant aquest periode també
hem comptat amb una profes-
sional en practiques, del Grau
en Treball Social la qual ha
format part de I'equip mentre
adquiria coneixements en la
malaltia i I'atencio als afectats i

les seves families.
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LINIES D'ACTUACIO |
ACTIVITATS

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

Les principals activitats desenvolupades han estat:

”

ATENCIO A LES PERSONES AFECTADES | LES SEVES FAMILIES

ATENCIO DOMICILIARIA ATENCIO A LES UNITATS
MULTIDISCIPLINAR ESPECIALITZADES

Atencié en Treball Social
Atencié en Terapia Ocupacional

Atencid en Psicologia

VOLUNTARIAT

| DIFUSIO

i SENSIBILITZACIO
|
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L'atencié domiciliaria multidisciplinar a tota Cata-
lunya a les persones afectades i els seus familiars,
és realitzada per professionals en treball social,
psicologia i terapia ocupacional (incloent la gestié
i manteniment d'un Banc de productes de suport i
d’un servei d'ortopedia sense anim de lucre).

La Fundacio, tenint en compte que cada persona i
cada familia és diferent, ofereix una atencié perso-
nalitzada al domicili a cada cas, atenent les neces-
sitats reals i concretes. Conéixer a la persona en el
seu entorn ens permet involucrar-nos i entendre el
seu dia a dia, oferir-los una calidesa, i familiaritat,
per nosaltres indispensable en el procés de recol-
zament.

Aquest 2019, el nombre de families que tenen una
beca de la Fundacié Catalana d'ELA Miquel Valls
per a l'atencié a domicili han estat 92, 8 de les
quals de casos nous.

18 Memoria 2019




LINIES D'ACTUACIO |
ACTIVITATS

ATENCIO EN TREBALL SOCIAL

TREBALL

SOCIAL

L'Atencié Domicilidria en Tre-
ball Social té per objectiu acon-
seguir ser un punt de suport i
referencia per |'afectat i la seva
familia, informant-los sobre la
malaltia, donant suport emocio-
nal continuat, assessorament de
manera personalitzada en la tra-
mitacié d'ajudes, serveis i altres
gestions (pensié, grau de dis-
minucio, llei de dependéncia,
fisioterépia, etc.), i acompan-
yant-los durant tota |'evolucid
de la malaltia.

Les treballadores socials sén les
primeres que visiten la familia,
una vegada aquesta ha con-
tactat amb la Fundacié. Es rea-

litza un pla de treball elaborat
conjuntament, on es detallen
els objectius, les necessitats
valorades (variables segons la
situacid social, econdmica i de
salut de cada familia) i les es-
tratégies d'intervencié. Si la si-
tuacié ho requereix es deriva
a altres professionals, publics,
privats o propis de la Fundacié
(terapeuta ocupacional, psi-
coleg, logopeda, treballadors
socials del municipi, metges,
etc.), i es realitza una coordina-
cié continuada tant amb aquest
professionals com amb els dife-
rents serveis que a mesura que
avanca la malaltia pugui tenir
contacte amb la familia (SSSS,

Visita a domicili
Pla de treball
Seguiment telefonic periodic

Seguiment amb visites a
domicili periodiques

PADES, CAP...).

Latencié es manté al llarg de
tot el procés d'evolucié de la
malaltia, fins que la familia ho
requereixi. La Treballadora So-
cial realitza un seguiment conti-
nuat, també un cop l'afectat ja
ha mort, amb visites i seguiments
telefonics periodics. A més les fa-
milies disposen del telefon mobil
de les professionals per poder
contactar davant qualsevol even-
tualitat les 24 hores del dia.

Durant l'any 2019 les Treballa-
dores Socials han realitzat 1294
visites, 691 a domicilii 603 a les
Unitats especialitzades d'ELA.
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LINIES D'ACTUACIO |
ACTIVITATS

ATENCIO EN TERAPIA OCUPACIONAL

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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L'Atencié Domiciliaria en Tera-
pia Ocupacional esta destinada
a atendre als afectats que degut
a la malaltia presenten depen-
déncia i dificultats en la realitza-
ci6 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 técnics
de suport necessaris i el seu
corresponent maneig (cadires
de rodes eléctriques, grues de
transferéncia, material de co-
municacié alternativa, etc.); la
supressié de barreres arquitec-
toniques i 'adaptacié de |'ha-
bitatge; realitzant la reeducacio
en les activitats de la vida diaria;
orientant en les transferéncies
i assessorant en els sistemes
d'accés adaptat a |'ordinador i
de comunicacié alternativa.

La Fundacié també posa a dis-
posicié dels afectats el Banc de
Productes de Suport (BPS) i el
Servei d'Ortopédia ELA sense
anim de lucre.

Ambdés serveis busquen donar

resposta a la gran necessitat
que tenen les persones afecta-
des d'ELA/MM d'utilitzar mate-
rials de suport que les ajudin a
millorar la seva qualitat de vida,
el seu confort i la seguretat ne-
cessaria per desenvolupar les
activitats del dia a dia.

Algunes families tenen dificul-
tats a I'hora d'accedir als pro-
ductes de suport perqué no
disposen de recursos economics
suficients i/o per les dificultats
d'aconseguir les ajudes de les
administracions  (PAO, PUA,
etc.). El Banc de Productes de
Suport pretén donar resposta a
aquestes necessitats i contribuir
que totes les persones afectades
d'ELA/MM puguin disposar dels
productes de suport que neces-
siten, amb prévia valoracié del
terapeuta ocupacional.

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 2019 ha
disposat de més de 2025 pro-

ductes: cadires de rodes eléctri-
ques, cadires de rodes manuals,
llits electrics, cadires giratories
de banyera, elevadors WC,
grues de transferéncies, buta-
ques electriques, elevadores,
caminadors, material de comu-
nicacio, etc.

L'Ortopédia ELA és una ortope-
dia sense anim de lucre, on la
filosofia i els valors de la nostra
Fundacié es mantenen intactes
i a la vegada els beneficis obtin-
guts reverteixen integrament en
el funcionament de la Fundacié.
L'Ortopedia esta adherida al
Servei Catala de la Salut.

Com la resta dels serveis que
ofereix la Fundacié, el material
del banci de l'ortopédia es lliura
i es recull al domicili de I'afectat.

Durant I'any 2019 els professio-
nals en Terapia Ocupacional,
juntament amb el Tecnic del
Banc de Productes de Suport
han realitzat un total de 1712
visites de les quals 1099 son
al propi domicili de la familia i
613 a les Unitats especialitzades
dels hospitals.
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LINIES D’ACTUACIO |
ACTIVITATS

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 malaltia
i I'assessorament en la presa de
les decisions vitals. Contribueix
a millorar la gesti6 dels diferents
estats emocionals, maximitzant
els recursos personals interns i
externs, per tal de potenciar la
percepcié de control i la resolu-
cidé dels obstacles derivats de la
malaltia. La Fundacié Catalana
d’ELA Miquel Valls forma part del
Programa d'Atencié integral a
persones amb malalties avanca-
des de I'Obra Social “la Caixa”
esdevenint un Equip d'Atencié
Psico-social (EAPS FMQV) es-

Pla de treball

i atencié al dol

pecialitzat en I'ELA per a tot el
territori de Catalunya. El progra-
ma pretén complementar |'aten-
cié sanitaria en cures pal-liatives
aportant professionals que ofe-
reixin intervencié psicosocial i es-
piritual per aconseguir una aten-
cié integral. Es pretén generar
evidencia cientifica per demos-
trar que l'atencié integral al final
de la vida és necessaria, i aixi
demanar a I'administracié que es
faci carrec d'aquesta.

ANYS
ATENCIO INTEGRAL A PERSONES
AMB MALALTIES AVANCADES

7‘ Obra Social "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 persones en
procés final de vida i els seus fami-
liars, a persones que ja han per-
dut algun esser estimat i estan en
procés de dol, i a tots aquells pro-
fessionals que atenen a aquests.
Les psicologues de I'EAPS FMQV
atenen a domicili, a I'hospital o
centre de referéncia als afectats
d’ELA i als seus familiars, aixi com
als professionals dels equips re-
ceptors -ER- (equips sociosanita-
ris que atenen a persones en pro-
cés de final de vida). Durant I'any
2019 les psicologues han realitzat
1459 visites, 603 als domicilis de
les persones afectades i els seus
familiars i 856 a les Unitats espe-
cialitzades de la malaltia.

22 | FMQV
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LINIES D'ACTUACIO |
ACTIVITATS

L'ATENCIO ALS AFECTATS D’ELA/MM EN XIFRES / 2019

Els beneficiaris de les actuacions de la Fundacié sén les persones afectades DELS 295 CASOS ATESOS A DOMICILI
d’'ELA/MMN i els seus familiars en tot I'ambit territorial de Catalunya.
TANCATS
SEGUIMENT NOMES A ATENCIO 84
UNITATS | TELEFONIC A DOMICILI

163 474 205 ACTIUS EXITUS

CASOS 211 75
SEGUIMENT NOMES ATESOS CASOS

TELEFONIC EN TOTAL D’AQUESTS 295, NOMES NOUS

15 SON EAPS PSICO

16

HOSPITALS | METGES

UNITATS 8,9% (8)
DELA ALTRES PROFESSIONALS (PADES, TO, TS...) ELS 90 CASOS NOUS
62,2% (56) ‘ 8,9% (8) VENEN DERIVATS DE
AFECTATS I/O FAMILIARS
INTERNET/WEB

12,2% (11) / tot i que 54 (60%) dels nous
han consultat la web abans de trucar

PERFIL DELS AFECTATS ATESOS PER LA FUNDACIO A DOMICILI AL 2019 (1)

SEXE EDAT

295
afectats 4 -4
e
atesos a
domicili - 163
<40 anys 40-70 anys >65 anys
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LINIES D'ACTUACIO |
ACTIVITATS

PERFIL DELS AFECTATS ATESOS PER LA FUNDACIO A DOMICILI AL 2019 (2)

PROVINCIA DE RESIDENCIA (TOTAL 295) COMARQUES DE LA PROVINCIA DE BARCELONA (242)

ALTRES COMARQUES
Il 9.9% (24)

VALLES ORIENTAL

LLEIDA

GIRONA
I 6,8% (20) MARESME
W 7,9% (19)
BARCELONA VALLES OCCIDENTAL
_ 82,0% (242) . 12,8% (31)
BARCELONES

TARRAGONA

: , I 45, 1% (109)
I 8,5% (25) '— BAIX LLOBREGAT

I 16,9% (41)

COMARQUES DE LA PROVINCIA DE TARRAGONA (25) COMARQUES DE LA PROVINCIA DE GIRONA (20)

g

CONCA BARBERA

BAIX PENEDES ALT EMPORDA

Hl 12,0% (3) I 25,0% (5)
& TARRAGONES PLA DE LESTANY

I 48.0% (12)

TERRA ALTA BAIX EMPORDA

M 8,0% (2) Il 15,0% (3)

BAIX EBRE GIRONES

I 20,0% (5) I 35,0% (7)

MONTSIA LA SELVA

M 8,0% (2) Il 10,0% (4)
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LINIES D'ACTUACIO |
ACTIVITATS

COMARQUES DE LA PROVINCIA DE LLEIDA (8)

PALLARS SOBIRA
I 25,0% (2)

SEGARRA
I 37,5% (3)
URGELL

Il 12,5% (1)

SEGRIA

I 25,0% (2)

CASOS AMB SEGUIMENT NOMES
A LES UNITATS | TELEFONIC (163)

HOSPITAL DE REFERENCIA

93,6%
(276)

3:4% 2,7% 0,3%
(10) ®8) )
BARCELONA TARRAGONA GIRONA LLEIDA

HOSPITAL DE REFERENCIA DE LA PROVINCIA

DE BARCELONA
H. DE SANT PAU

18,1% (50)
H. DEL MAR

H.U. DE

BELLVITGE
57,6% (159) ~

ALTRES
9.4% (26)

H.U. VALL D'HEBRON

CASOS AMB SEGUIMENT NOMES

TELEFONIC (16)

GIRONA GIRONA
6,1% (10) r 12,5% (2)
/ TARRAGONA TARRAGONA
)— 4,3% (7) ‘— 12,5% (2)
BARCELONA LLEIDA BARCELONA LLEIDA
87,1% (142) 62,5% (10) —
ALTRES PROV. ESPANYA \ ESTRANGERS
1,9% (3) 6,25% (1)
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LINIES D'ACTUACIO |
ACTIVITATS

CASOS ATESOS SEGONS ELS PROFESSIONALS D’ATENCIO

TREBALL SOCIAL (TS)

SEGUIMENT NOMES A
UNITATS | TELEFONIC

456

CASOS ATESOS

TS

SEGUIMENT NOMES
TELEFONIC

PSICOLOGIA

ATESOS PER LES PSICO-
LOGUES | 'EQUIP FMQV

87 105

CASOS ATESOS

PSICO

ATESOS NOMES PER LES PSICO-
LOGUES (PROGRAMA EAPS-FMQV)

18

ATESOS
A DOMICILI

277

Les visites a domicili es
realitzen cada 3-4
mesos.

VISITES PSICO A DOMICILI
(603)

PACIENTS
289

FAMILIARS 1/0O
CUIDADORS
314

A DOMICILI
PARTICULAR

VISITES TS A DOMICILI (1294)

UNITATS

VISITES PSICO A LHOSPITAL
(856)

PACIENTS
399

FAMILIARS 1/0
CUIDADORS
457

Hi ha 2 psicologues que realitzen visites al domicili amb una temporalitat mensual, i 1 que realitza atencié a dues de les unitats hospitalaries.

TERAPIA OCUPACIONAL (TO)

Si tenim en compte els 277
casos atesos a domicili des de
treball social (donat que 18
casos només sén EAPS-psico)
diriem que

des de TO s’ha ateés el:

88%

DELS CASOS

246

CASOS ATESOS

TO

NUM. DE PERSONES QUE
HAN REBUT ATENCIO DES
DE LES UNITATS PER TO

H.U. DE
BELLVITGE

133

H. DE ST. PAU
40

H. DEL MAR
18

VISITES TO
(1712)

A DOMICILI
PARTICULAR

1099

A
UNITATS
613
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LINIES D'ACTUACIO |

ACTIVITATS

DEL TOTAL DE VISITES DE TO

VISITES DE VALORACIO
INICIAL A CARREC DE TO

5,4% (93)

VISITES D’ENTREGA DE MATERIAL
| EDUCACIO SANITARIA
33,2% (569)
\
TO 319 TECNIC DEL BPS 250

VISITES DE SEGUIMENT |
EDUCACIO SANITARIA
45,6% (781)
|
DOMICILI 168 UNITATS &7 2

(1712)

BANC DE PRODUCTES DE SUPORT

2025

PRODUCTES
FORMEN PART

DEL

BPS

ACTUALMENT ACTIUS
1899 (121 SHAN
DESCATALOGAT PER MAL
ESTAT |5 S'HAN CEDIT A
LA CORPORACIO DE
SALUT DEL MARESME)

220

PERSONES ATESES
HAN REBUT

MATERIAL DEL

BPS

90%
DE LES PERSONES

ATESES DES DE TO
(220 DE LES 246)

266

PROD. REBUTS
PER DONACIO A

TRAVES DE
PARTICULARS

1280

CESSIONS
DE MATERIAL
A FAMILIES
2019

VISITES DE REPARACIO DE
MATERIAL A CARREC DEL
TECNIC DEL BPS

VISITES DE RECOLLIDA
DE MATERIAL
12,2% (208)
\
TO 32 TECNIC DEL BPS 174

2335

CESSIONS
EN ACTIU
DE
PRODUCTES

COMPTANT LES
CESSIONS D'ANYS
ANTERIORS QUE
ENCARA GAUDEIXEN
DEL MATERIAL

Memoria 2019
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L'atencié a I'ELA/MM requereix un equip multi-
disciplinari 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 son ateses per un equip multidisciplinar es-
pecialitzat en la malaltia (neuroleg, pneumoleg,
metge rehabilitador, fisioterapeuta, dietista, in-
fermeria,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 atencio
integral i de qualitat, sostenible i eficient, coordi-
nant els diferents professionals implicats en |'aten-
ci6é de les persones afectades d'ELA/MM.

La Fundacié Catalana d'ELA Miquel Valls aporta
I'atencié psico-social i en terapia ocupacional a
les diferents Unitats coordinant |'atencié hospi-
talaria amb I'atencié social a domicili realitzada
des de l'entitat, i fomentant la recerca cientifica
en aquests centres. Actualment els professionals
de la Fundacié (TS, TO i psicologa) formen part
de I'equip de la UFM (Unitat Funcional de la Mo-
toneurona) de I'Hospital Universitari de Bellvitge,
de la Unitat Funcional d’ELA de |I'Hospital del Mar
(Parc de Salut Mar), i de la Unitat d"ELA de |I'Hospi-
tal de la Santa Creu i Sant Pau.

Els professionals de la Fundacié aporten:

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

El suport emocional als afectats i als
seus familiars, en el dificil moment del
diagnostic i en el seu posterior segui-

ment.

La informacié als afectats recent diag-
nosticats sobre la tasca que desenvolu-
pem des de la Fundacié i els serveis que

oferim.

L'enllag entre els afectats i els diferents
especialistes, transmetent la informacié
que es deriva de l'atencié a domicili a

I'equip medic.

La comunicacié de les necessitats gene-
rals dels afectats pel que fa a I'atencié

medica rebuda.

Memoria 2019
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LINIES D'ACTUACIO |
ACTIVITATS

INDICADORS DE LES UNITATS ESPECIALITZADES

CASOS SEGONS EL TIPUS D'ATENCIO REBUDA ENTRE LA FMQV | LES UNITATS (TOTAL 409)

CASOS EN SEGUIMENT
A LES UNITATS |

CASOS ATESOS DES DE
LES UNITATS I A

DOMICILI TELEFONICS
56,2% (230) 39,9% (163)

H.U. DE H.U. DE
BELLVITGE BELLVITGE
69,1% (159) 71,2% (116)
H. DE ST. PAU H. DE ST. PAU
21,8% (50) 23,3% (38)
H. DEL MAR H. DEL MAR

9.1% (21) 5,5% (9)

CASOS EN SEGUIMENT
NOMES TELEFONIC
3,9% (16)

HOSPITAL DE REFERENCIA D'’AQUESTS 16 CASOS

H.U.DE H.DE H. DEL H.VALL H. CLINIC H.DE H.DE H.DE H.VERGE H.JOAN  H.TRUETA H. ARNAU H.DE
BELLVITGE =~ SANT PAU MAR D’HEBRON MATARO CALELLA  TERRASSA DELA XX DE GIRONA L'ESTRAN-
CINTA VILANOVA GER
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LINIES D'ACTUACIO |
ACTIVITATS

CASOS SEGONS LES PRINCIPALS UNITATS ESPECIALITZADES

O O

H. U. BELLVITGE 278 H. SANT PAU 89 H. DEL MAR 31
CASOS ATESOS DES DE LES UNITATS CASOS ATESOS DES DE LES UNITATS CASOS ATESOS DES DE LES UNITATS
| A DOMICILI | A DOMICILI | A DOMICILI
57,.2% 159 56,2% 50 67,8% 21
CASOS EN SEGUIMENT A LES UNITATS CASOS EN SEGUIMENT A LES UNITATS CASOS EN SEGUIMENT A LES UNITATS
| TELEFONICS | TELEFONICS | TELEFONICS
41,7% 116 42,7% 38 29,0% 9
CASOS EN SEGUIMENT NOMES CASOS EN SEGUIMENT NOMES CASOS EN SEGUIMENT NOMES
TELEFONIC TELEFONIC TELEFONIC
1,1% 3 1,1% 1 3,2% 1

VISITES DE LES PROFESSIONALS A LES UNITATS
(2072)

H.U. DE BELLVITGE
(TS, TO, PSICO)
64,3% (1333)

H. DE SANT PAU
(TS, TO, PSICO)
22,2% (459)

H. DEL MAR
(TS, TO, PSICO)
13,5% (280)
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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 eviden-
ciarla necessitat de realitzar estudis i investigacions
sobre la malaltia, perqué és I'Unica esperancga de
que en un futur I'ELA arribi a ser una malaltia amb
una cura o un tractament eficag.

Des de la Fundacié Catalana d’ELA Miquel Valls
es col-labora, fomenta i déna suport a la investi-
gacié traslacional (investigacio clinica i basica) de
la malaltia ja sigui nacional o internacional, creant
sinergies entre els diferents equips que treballen
amb aquest tipus d'investigacié i les diverses fonts
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de finangament que puguin sorgir.

En aquest sentit cal destacar que durant I'any 2019
s'ha creat la plataforma europea per la investiga-
ci6é 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 inter-
connexié de pacients, centres i unitats de recerca
i la indUstria farmaceéutica i biotecnologica. El que
es vol aconseguir és potenciar els assaigs clinics i
compartir els seus resultats. D’aquesta manera es
podria accelerar I'arribada dels resultats dels as-
saigs als pacients d'ELA el més aviat possible.

YRICALS

Per esta sempre actualitzats, els professionals de
la Fundacié Catalana d’ELA Miquel Valls assis-
teixen a diferents Congressos i Jornades nacionals
i internacionals, relacionats amb I'ELA i els seus
tractaments, per poder tenir tota la informacié
possible sobre aquests temes del qual hi ha cons-
tants novetats.



Valencia 11-12 de abril 2019 Metabolismo, Sistemas Modelo y Terapias para la ELA. XI I JornadasElnte_rnIac‘ijonglE_:ds dde [asc;‘.:ii_dad
TERCER DE EN ELAEN ESPANA spanola de Cuidados Falilativos
| Congreso Internacional de Humanizacién comeReNcanseiTaos: o | X Jornadas de Ia Sogacopal
de la Asistencia Sanitaria e ot De 9:303 14:00 horase —ecuacin e udados Adecuadon 0o codado] Adeaueceo dos udados Advance e planing
DgAbraham Acsbedo ;D:":ﬂe la Fundacién Ramén Areces. - -
;L"f':ﬁ:::";ﬂl:%’""""’"6"s’"i"'i'(‘""““'s” i de Octubre 2 ()1 Q) Santiago de Compostela
P m ik nra_.M:ri:zTr:sm . ia
:|Wl‘ﬂ‘m‘“[ VHW“ il b wscrpaiones. AQUI i
i d' ‘ (Centro de Investigaciones Biolégieas(CSIC) Horcons  socioon.
S ——y——— Lz i
formacié sobre la possible afectacié cognitiva
i conductual en aquests pacients i el seu perfil
S'esta continuant amb la recerca sobre els d’evolucié al llarg del procés de malaltia. A més
criteris de complexitat en I'ELA. S’han definit a més, reporta informacié sobre I'esfera afecti-
aquests tipus de criteri que caracteritzen I'ELA, va fet que permet orientar la intervencié psi-
i per tal de poder ampliar el coneixement i cologica més adequada a dur a terme.

complementar la part medica, aquest any 2019,
s'han realitzat coordinacions i reunions amb els
diferents equips receptors (ER) del Programa
EAPS amb els quals es treballa conjuntament
per validar els criteris establerts.

Es continuen revisant els protocols per detectar

de manera precog les necessitats psicosocials Donant suport i col-laborant en la inves-

dels afectats d'ELA i les seves families. tigacié que es realitza des dels diferents
hospitals de referéncia.

El Departament de psicologia de la Fundacié

durant el 2019 ha impulsat i col-laborat amb Vehiculant donatius als centres d'inves-
I'estudi Neuropsicologic “COG-ELA"” que s'es- tigacio de referéncia.

ta realitzant actualment a I'Hospital del Mar.

Es tracta d'un estudi per analitzar les funcions Realitzant difusi6 de la donacié de
cognitives de la persona afectada i el grau de teixits per la investigacié a través de la
sobrecarrega del cuidador principal aixi com en treballadora social i de la psicologa de
I'esfera emocional d’'ambdds. Aquestes dades referéncia.

son analitzades cada sis mesos, i ens donen in-
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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 déna des dels diferents
projectes de la Fundacid, esdevenint una actuacid
complementaria que s’integra dins 'objectiu de
millora de la qualitat de vida de les persones afec-
tades d'ELA/MM i les seves families. Els voluntaris
realitzen un servei de caracter social, carregat de
solidaritat i compromes amb I'entitat i alhora amb
la societat, realitzant la seva tasca de forma al-
truista, i de propia voluntat.

A la Fundacié Catalana d'ELA Miquel Valls hi ha
diferents modalitats de voluntariat:
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Voluntariat d’acompanyament i suport a
les persones afectades d’'ELA/MM i a les
seves families: aquesta forma de volunta-
riat va dirigida a cobrir necessitats que la
persona afectada i la seva familia puguin re-
querir en el seu dia a dia, és una modalitat
molt directa. Les necessitats més habituals
solen ser d'acompanyament a les tasques
diaries.

Alguns d'aquests voluntaris han volgut ser
part del programa d'Atencié a Malalties
Avancades de |I'Obra Social “la Caixa” realit-
zant acompanyaments a afectats d'ELA/MM
que estan al final de vida.

Voluntariat per apropar les noves tecnolo-
gies a les persones afectades d’'ELA/MM i
les seves families: és un voluntariat directe
dirigit a aquelles persones que tinguin co-
neixements d’utilitzacié de les noves formes
de comunicacid i coneixement informatics,
donat que I'ELA és una malaltia que pot
afectar a la parla, i per tant, dificulta molt la
comunicacié amb I'entorn.

Voluntariat de suport a tasques dels pro-
fessionals de I'entitat: aquest tipus de vo-
luntariat va dirigit cap a tasques on no es
manté un contacte directe amb les persones
afectades, pero si es dona un suport a les
diferents arees d'actuacié de la entitat (aten-
cié social, terapia ocupacional i ortopédia,
psicologia, recursos, comunicacid, entre
d‘altres.) posant a disposicié de la funda-
cié les habilitats i coneixements per tal de
col-laborar i donar suport als professionals.



La temporalitat del voluntariat pot variar segons
la disponibilitat de cada un, per aquest motiu es
pot realitzar un voluntariat puntual, per a perso-
nes que disposen d’'un temps determinat, un vo-
luntariat estable, per vincular-se més continuada-
ment, o un voluntariat professional i/o de serveis
per a persones que considerin que poden dis-
posar de coneixements o serveis que ens puguin
ser Utils.

Actualment la Fundacié té 62 voluntaris que do-
nen suport a les iniciatives solidaries, a les tasques
dels professionals de I'entitat, i als afectats i a les
seves families acompanyant-los quan aquests ho
requereixen.

Durant I'any 2019 es van portar a terme 19 ac-
cions de voluntariat tan de forma continuada,
com poden ser els acompanyaments a afectats
i families, com de forma puntual, en una activi-
tat, iniciativa o necessitat més a curt termini o
esporadica.

El 6 d'abril va tenir lloc a Barcelona la Ill Jornada
de Voluntaris de la FMQV en que els voluntaris de
I'entitat van poder compartir experiéncies entre
ells i amb els professionals de la Fundacié. Durant
la jornada es van realitzar diferents formacions i
activitats de sensibilitzacié per part de I'Equip de
la Fundacié per tal de tenir més eines i recursos
per poder realitzar la tasca de voluntari de la millor
manera. L'acte va concloure amb un refrigeri i una
fotografia de familia.

Volem tenir un agraiment especial a totes les per-
sones que han fet de voluntaris. Cada cop tenim
un grup de voluntaris més consolidat i gracies a
ells la Fundacié ha estat present a fires, curses,
estands, etc.; i el més important és que ens han
permés donar suport encara a més nivells a les
persones afectades d'ELA/MM i al seu entorn.
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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 respec-
te a les necessitats de les persones afectades. Les principals activitats de difusio es realitzen a través de:

GE§T @ o

[ A OCUPACIONAL
d’ELA de I'Hospital de Bellvitge [ir

NOT[C'ES ART'ICLES NEWSLETTERS e Unitat d’Expertesa Clinica BB
D'INTERES o 5.52'&'2?3.’:&31‘52fiﬁfa"ﬁfa‘.:ﬁa
s
S ki
SEGUIDORS SEGUIDORS SEGUIDORS VISUALIT-
A FACEBOOK ATWITTER A INSTA- ZACIONS
GRAM YOUTUBE
Es poden veure totes les participacions als
MENCIONS ENTREVISTES NOTICIES O mitjans de comunicacio al lloc web de la Fun-
A PREMSA O NOTICIES REPORTATGES dacié Catalana d’ELA Miquel Valls.
ONLINE A LA A LA
RADIO TELEVISIO

Continuem amb les Iniciatives Solidaries que, a
més de recaptar fons per combatre I'ELA, també
ajuden a sensibilitzar a la societat en general i fer
difusié de la malaltia. Aquest any:

INICIATIVES SHAN PORTAT A TERME ARREU DEL TERRITORI
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Des de la Fundacié Catalana d'ELA Miquel
Valls ens arriben diferents peticions d'estu-
diants perqué 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'inte-
ressen per la malaltia. Aquest any hem tingut
12 peticions d'informacié per part d'aquest
col-lectiu d'estudiants.

Organitzacié i participacié en diferents Jorna-
des per la difusié i sensibilitzacié en la malal-
tia: jornades i xerrades cientifiques per a afec-
tats, familiars, cuidadors relacionats amb I'ELA
i la Malaltia de la Motoneurona.

ESCUELA

Fundacion Luzdn

La Fundacié Luzén el 2019 va impulsar EscuE-
LA, un projecte educatiu per millorar la qua-
litat de vida dels afectats d'ELA a través de
la formacié gratuita per cuidadors i familiars
d'afectats per la malaltia. Els continguts de
EscuELA, audiovisuals i interactius, han estat
realitzats per professionals experts en ELA de
I'ambit psicologic, del treball social i la terapia
ocupacional de la Fundacié Catalana d’ELA
Miquel Valls, que hem creat varis dels mo-
duls, a més d'altres professionals en medicina,
adaptacions i comunicacié alternativa.

7 - b A
W Y A
IV JORNADA SOBRE ELA PER A

PACIENTS, FAMILIARS I GUIDADORS
av 7 &
Q@ Campus riversiari
3 < Sala osep Marull
= /o niguader 80,Barcel

L'equip de professionals cada cop realitza més tasques de docéncia a diferents col-lectius especialit-
zats, estudiants i a equips sociosanitaris per sensibilitzar tots els professionals que treballen o treballa-
ran amb els afectats d’ELA, d'aquesta manera coneixen la malaltia i els recursos que poden utilitzar.
S’han portat a terme aquest any 20 docéncies a tot Catalunya:

Vs
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Reunions, jornades i trobades amb |'administracié i diferents estaments i serveis publics amb |'ob-
jectiu de donar a coneixer la realitat de les persones afectades d'ELA/MM i les seves families i
aconseguir millores, tant en les ajudes, en I'atencié als malalts i en la investigacié. Aquest any hem
fet més de 30 trobades per apropar el dia a dia del col-lectiu que representem.

Volem destacar la Jornada de Presentacio - i SALAU =
de I'Observatori de la Mort, impulsat per ROBERT
(A v Gatalunya en valo

I’Agencia de Quialitat i Avaluacié Sanitaries
de Catalunya (AQuUAS), en la qual hi va par-
ticipar la Consellera de Salut, la Honorable
Sra. Alba Vergés, juntament amb Esther
Sellés, directora general de la Fundacié.

Implicacié de personalitats publiques per Marxandatge solidari (samarretes, bosses,
aconseguir fer més visible la problematica clauers, gorres i llibres), que es pot adquirir
de 'ELA/MM, ja que amb la seva projeccié a traves de |la pagina web. També és una ma-
ens ajuden a fer difusié de la malaltia i ava- nera de fer un “Gest per I'ELA".

len I'entitat i les seves actuacions.

f : :

PR VAL s |

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 divendres dia 21 de Juny de 2019 es va celebrar el Dia Mundial de I'ELA! Des de la Fundacié Catalana
d’ELA Miquel Valls es va portar a terme la campanya FES UN GEST PER L'ELA 2019 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.

Igual que en anys anteriors també es va demanar a les colles castelleres de tot Catalunya que s'unis-
sin a la campanya i a tots els ajuntaments de tot el pais que il-luminessin de verd un edifici municipal
i que el consorci també es fes la fotografia fen el Gest.

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

MENCIONS A AJUNTAMENTS  ADHE- COLLES CASTELLERES

XARXES SOCIALS RITS IL-.LUMINANT UN FENT CASTELLS AMB
EDIFICI 1/O0 FENT EL LANXANETA FENT

+2 MILIONS D'IMPRESSIONS GEST PER LELA EL GEST PER LELA
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La Fundacié és una entitat privada sense anim de
lucre que, a través del Departament de Recursos,
busca fonts de finangament per diferents vies, tant
publiques com privades, amb la finalitat de poder
dotar a I'entitat de medis necessaris per poder
continuar desenvolupant els diferents projectes
que es duen a terme.

El financament public representa el 12,2% del total
de la Fundacié Catalana d'ELA Miquel Valls. S’han
rebut un total de 9 subvencions o ajuts economics
que han estat concedits de 5 organismes publics
diferents, tan estatals, com autondmics i munici-

pals.

Destaquem que una d'aquestes subvencions ens
és concedida pel Departament de Treball, Afers
Socials i Families de la Generalitat per donar su-
port a les families en situacié de vulnerabilitat
afectades d'ELA, per tal de que puguin fer front
a algunes necessitats basiques com subministra-
ments, 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

Memoria 2019
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El finangament privat representa el 87,8% del total
de la Fundacié Catalana d’ELA Miquel Valls.

FINANCAMENT PRIVAT

COL-LABORADORS EMPRESES
PARTICULARS /

INICIATIVES

ENTITATS SOLIDARIES

BANCARIES

FUNDACIONS |
ONG’'S DONATIUS
e EN ESPECIES
\ 9,1%

LOTERIA I ALTRES

Aquest any hem venut 1557 decims de la
loteria de Nadal, que com altres anys s’han
repartit en participacions. De la loteria de la
Grossa de cap d'any hem venut 90 decims,
repartits en dos nimeros, també en partici-
pacions.

Hem tingut la sort de ser agraciats en
la loteria de la Grossa de Cap d'any, ja que
el 1r premi d'aquesta coincidia amb ['Gltim
nimero d'un dels dos jugats per nosaltres.
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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 projec-
tes de millora la qualitat de vida de les perso-
nes afectades d'ELA i els seus familiars podem
continuar endavant la nostra tasca. A tots ells
els hi donem les gracies per la confianga rebu-
da durant tot aquest temps, des de la Funda-
cié Catalana d’ELA Miquel Valls continuarem
treballant per continuar endavant.

LOTERIA NACIONAL
DE NAVIDAD:
22 de diciembre de 2019

(A"

ba gr%isa
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8. 31dedesembre de 2019

31dedesembre de 2019
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Aquest 2019, moltes persones han continuat fent un Gest per I'ELA organitzant iniciatives solidaries
i que enguany han arribat a les 46 activitats solidaries. Dintre aquests Gestos per I'ELA aquest any
hi trobem activitats esportives, obres de teatre, concerts, captacié de fons via xarxes socials, cele-
bracions amb record solidari, entre moltes d'altres, totes d'allo més compromeses amb la malaltia i
solidaries amb la Fundacié. Moltes gracies a tothom que es va implicar en aquests Gestos!
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ENQUESTES DE
SATISFACCIO

Hem pogut constatar que continuem donant
un servei Util i de qualitat als afectats d’'ELA
i a les seves families tant als domicilis com a
les Unitats Multidisciplinaries.

Memoria 2019 = Fiv@V | 45



L'any 2019 s’ha continuat utilit-
zant l'enquesta de satisfaccié
per coneixer el grau de satis-
faccié dels afectats d’ELA/MM
atesos i les seves families. La
informacié obtinguda ens per-
met realitzar una valoracié de
la feina realitzada durant I'any,
i establir els objectius de I'any
vinent amb les propostes de mi-
llora i les actuacions necessaries
per cobrir les necessitats i man-
cances detectades.

Els resultats de les enquestes
de satisfaccié son una mostra
del 20% del total de families i
afectats que atenem. En termes
generals la satisfaccié amb les
professionals és alta ja que el
80% dels enquestats estan molt
o bastant satisfets amb les tres
linies d'actuacié principals a do-
micili de la Fundacié Catalana
d’ELA Miquel Valls i posen una
puntuacié mitjana d'aproxima-
dament 9,5 a la tasca que es
realitza a les Unitats Funcionals
d'ELA/MM en que participem.

Gracies a aquestes enquestes
hem pogut constatar que conti-
nuem donant un servei Gtil i de
qualitat als afectats d’'ELA i a les
seves families tant als domici-
lis com a les Unitats Multidisci-
plinaries.
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MOLT SATISFET

BASTANT SATISFET

N

REGULAR

I 4,9%

POC SATISFET
0%

GENS SATISFET
0%

NO HO SE

|-+~

ENQUESTES DE
SATISFACCIO

si
85,5%
NO
Ny 5%
NS/ NC
9.1%

LA FMQV ET FACILITA LA
COORDINACIO AMB ALTRES
SERVEIS | PROFESSIONALS?

MOLT UTIL HOSPITAL BELLVITGE

UTIL 9.4

REGULAR HOSPITAL DE SANT PAU

I 3.7%
POC UTIL 9,7
0%

GENS UTIL HOSPITAL DEL MAR

0%
NO L'HE UTILITZAT / NO HO SE 9.3
I 6,1%

SOBRE LA INFORMACIO | ASSESSO-
RAMENT DE LEQUIP DE TREBALL
OCUPACIONAL A DOMICILI

VALORACIO GENERAL DEL VALORACIO GENERAL DE LA FMQV
BANC DE PRODUCTES A LES UNITATS ESPECIALITZADES
DE SUPORT D'ELA (DE L'1 AL 10)

Memoria 2019 = Fivi@V

47



ég e

ELA.

‘vencerem



>

BALANC
ECONOMIC

N
<

INGRESSOS 817.058,04 € DESPESES 762.079,32 €
ENTITATS PUBLIQUES ATENCIO A DOMICILI
12,22% 99.817,42 € 48,83% 372.114,21 €
COL-LABORADORS PARTICULARS ATENCIO A LES UNITATS FUNCIONALS D'ELA / MM
29,57% 241.589,01 € 10,40% 79.221,9 €
ENTITATS BANCARIES, FUNDACIONS | ONG'S BANC DE PRODUCTES DE SUPORT (BPS)
28,17% 230.190,60 € 14,25% 108.618,15 €
EMPRESES AJUDES A FAMILIES EN RISC DE VULNERABILITAT SOCIAL
11,16% 91.159,34 € 7,43% 56.599,84 €
INICIATIVES SOLIDARIES AJUDES A INVESTIGACIO | INVESTIGACIO PSICOSOCIAL
7,78% 63.588,64 € 1,17% €
DONATIUS EN ESPECIES SENSIBILITZACIO | DIFUSIO
8,01% 65.459,03 € 4,03% 30.684,28 €
LOTERIA | ALTRES VOLUNTARIAT
3,09% 25.254,00 € 2,10% 16.040,25 €
RECURSOS, GESTIO | CAPTACIO DE FONS
11,79% 89.850,32 €
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MI UEL VALLS

www.fundaciomiquelvalls.org
ela@fundaciomiquelvalls.org
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