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eptes actuals
S’ acabi de consolid ) IrTibl atots ets'r -
= lunya, aconseguint la suma dels esfort;os de totes les
mshtucmns I entitats per fer-ho real, que les necessitats
basiques de les persones afectades d’ELA es cobreixin
des de Uadministracio publica i deixin de recaure sobre

les families, i que s’inverteixi més en investigacio aixi

com que es sumin els recursos existents.

La Fundacié Catalana d'ELA Mi-
quel Valls és una entitat sense
anim de lucre que neix l'any 2005
per millorar la qualitat de vida de
les persones afectades d'ELA i
les seves families. Aquests anys
han estat un cami d'aprenentatge
constant, en el qual hem pogut as-
sentar les bases del que avui en
dia som. Sentim que hem arribat
a un estat de maduresa que ens
permet tenir una visié amb pers-
pectiva del que creiem important,
de com volem ser i fer les coses
en relacio a la missi6 de la nos-
tra entitat. La realitat actual ob-
viament ha canviat en relacié a fa
18 anys i ens hem anat adaptant,
perd és important fer un exercici
de reflexid profunda sobre el nos-
tre present i el nostre futur en re-
lacid a la nostra missid, per tal de
ser més eficients i eficacos en la
consecucio dels nostres objectius.

La FCEMV neix amb un clar ob-
jectiu guiat per la voluntat del
nostre fundador, que ningu pa-
tis el que ell i la seva familia van
passar en el moment que el seu
pare va viure la malaltia. Vam ini-
ciar el projecte indagant sobre la
realitat de les persones afecta-
des d'ELA a Catalunya, coincidint
amb la visié del nostre fundador,
varem detectar la necessitat d'un
servei d'assessorament especia-

litzat i personalitzat, d'aquesta
manera va néixer el projecte
d'atencié domiciliaria a través del
treball social, al que es va sumar
'atencié en terapia ocupacional,
el banc de productes de suport,
'ortopedia solidaria i finalment la
psicologia. Paral-lelament es va
iniciar un dialeg amb els princi-
pals neurolegs de Catalunya que
tractaven U'ELA per oferir-los la
nostra col-laboracid, i amb els que
van acceptar varem comengar a
treballar per crear les unitats de
referencia en ELA, un projecte
gue recolzem a nivell institucio-
nal i economic, complementant-
lo amb l'abordatge psicosocial, i
reforcant-lo amb 'atencié domici-
liaria que paral-lelament fem des
de la nostra entitat. Al llarg dels
anys hem anat treballant altres
projectes que complementen les
dues linies principals d'abordatge
de la malaltia, com per exemple
el projecte de telemedicina amb
laplicacié LINKELA, o els grups
d'ajuda mutua i el voluntariat en-
tre altres coses, i ens hem anat
especialitzant en l'atencié a aque-
lles persones més vulnerables,
amb menys recursos o en situa-
cions més complexes.

Els dos projectes, el d'atencid do-
miciliaria i el d'atencié a les Uni-
tats d'ELA, son complementaris

entre si, i junt amb la coordinacio
amb els serveis d'atencié primaria
i especialitzada que també es por-
ta a terme conformen un model
d'abordatge de U'ELA, el qual esta
validat per l'ordenacié del CatSa-
lut en malalties minoritaries i és
referent a tot U'Estat espanyol.

En l'actualitat, els nostres projec-
tes principals estan consolidats, ja
que donem suport a més de 450
persones afectades d'ELA a Ca-
talunya, donem assisténcia a les
principals unitats de referencia,
hem aconseguit acords amb les
administracions publiques per
agilitzar tots els tramits relacio-
nats amb les ajudes que poden re-
bre els afectats, i tenim un dialeg
constant amb l'administracio pu-
blica i amb aquelles entitats que
estan implicades en l'assistencia
de la malaltia. Som conscients que
s'ha de seguir millorant ja que se-
gueixen havent necessitats sense
cobrir i la societat és quelcom viu
gue necessita d'adaptacions cons-
tants. Dediquem grans esforcos a
treballar perquée ladministracié
publica es faci carrec de les man-
cances no cobertes, com millorar
totes les ajudes a la dependéncia,
ampliant el servei de cuidadors i
gue aguests siguin especialitzats,
0 que es creln places residencials
especialitzades en ELA per a
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aquelles persones amb la malal-
tia que no tinguin xarxa familiar
que els permeti quedar-se en el
seu domicili, entre altres coses.
La nostra visidé és treballar junt
amb l'administracié publica per-
qué aguesta assumeixi totes les
necessitats de les persones afec-
tades d'ELA i les seves families, i
per aixo formem part del Consell
Consultiu del Pacient de Catalun-
ya, a través del qual representem
la veu del pacient en diferents tau-
les com la Comissié de Valoracio
Tecnica de malalties minoritaries,
'Observatori de lamort o '/Agencia
d'’Atenci¢ integrada Social i Sani-
taria, entre altres.

L'acci6 de la nostra entitat es de-
fineix per diferents factors, la vul-
nerabilitat n'és el principal, tot i
que la nostra intencio és arribar a
tothom, perqué creiem que podem
ser Utils a totes les persones afec-
tades d'ELA, sabem que les més
vulnerables son les que disposen
de menys recursos a la vegada
son més colpejades per l'aparicid
d'una malaltia com l'ELA, essent
aquesta un factor de vulnerabilitat
en si mateixa.

Un altre factor clau que defineix
la nostra entitat és l'atencié con-
tinuada, en la linia dels objectius
fundacionals ha estat una cons-

tant que ens acompanya com a
valor de lentitat. Les persones
afectades d'ELA sempre que vo-
len contactar amb la nostra entitat
reben una resposta rapida, calida,
comprensiva i especialitzada. A
banda de la creacié de protocols
datencid i del seguiment exhaus-
tiu de les respostes que donem a
les families, tenim el telefon de
suport en funcionament 24 hores
i 365 dies l'any per aquelles per-
sones afectades i familiars que
atenem.

Per altra banda, la Fundaci¢ al
llarg dels anys ha assumit un
paper de facilitador i de suport
en quan a la investigacié de la
malaltia. Hem recaptat fons per a
la investigacid, aquest darrer any
2022 més de 90.000€, que hem
destinat a projectes d'investigacio
realitzats a Catalunya alguns dels
quals en col-laboracié amb altres
centres de l'Estat Espanyol, aixi
com a projectes Europeus com
el Tricals. La investigacié d'una
malaltia com U'ELA de la que no
en coneixem la causa passa per
la necessitat de la investigacio
traslacional, és a dir, aquella in-
vestigacio clinica que ajuda a de-
tectar factors (biomarcadors) que
poden ser indicadors de les cau-
ses de la malaltia que es poden
estudiar des de la investigacio
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basica. Conéixer la malaltia sera
un factor clau per a aconseguir
trobar la cura i per aixd és neces-
sari poder obtenir mostres i da-
des dels pacients, fet complicat
en una malaltia minoritaria. Per
tot aixo, la Fundacié ha treballat
i treballa perqué es puguin cen-
tralitzar les dades i les mostres
dels pacients, fet que passa per la
col-laboraci¢ de les diferents Uni-
tats d'ELA de referéncia. Tenim
clar que la suma dels esforgosii la
informacio de tots els actors dins
el mén de la ELA és el que ens pot
apropar a trobar un tractament o
la cura de la malaltia, un exemple
d'exit en aquest sentit és el TRI-
CALS del qual en formem part,
aquest és una plataforma euro-
pea formada per clinics i pacients
0N es sumen recursos per a la re-
alitzacié d'assajos clinics, i on les
farmaceutiques col-laboren perd
la veu la tenim els clinics i els
pacients. També en aquest sen-
tit, la Fundacié proposa el treball
en equip i l'apropament de les
Unitats d’ELA de referéncia, un
exemple n'és l'organitzacié de la
Jornada del dia mundial de U'ELA,
on es fa un treball en equip entre
guatre de les principals Unitats
de referencia de Catalunya. Per
altra banda treballem perque la
veu del pacient en primera per-
sona arribi a tots aquells forums

on creiem que ha de ser escolta-
da, com comissions de l'Agéncia
Europea del Medicament (EMA),
en el disseny dels assajos clinics,
en la creacid d'eines per al suport
dels pacients, etc.

En resum, tenim clar quin és el
millor model d'abordatge per la
malaltia, un model centrat en la
persona, d'atencié multidisci-
plinaria tant medica com psicoso-
cial, que involucri l'atencié espe-
cialitzada amb l'atencié primaria
i la investigacio per tal de trobar
una cura. Un model que garan-
teixi la qualitat de vida i la dignitat
a les persones afectades d'ELA |
les seves families.

Per Gltim perd no menys impor-
tant, s’ha de destacar que durant
aquest anys hem treballat amb
profunditat la difusio i sensibi-
litzacio de la societat en vers la
malaltia, fet que ens ha ajudat
molt a ser escoltats i tinguts en
compte. La incidéncia mediatica
és quelcom molt complicat, per la
gran inversié economica que re-
quereix i perqué la nostra socie-
tat no es presta a prendre atencié
de la informacio relacionada amb
malalties com 'ELA, pero nosal-
tres no hem deixat de treballar i
d'aprofitar totes les oportunitats
que han aparegut, a més hem

tingut grans suports de persones
afectades que han treballat amb
els mateixos objectius i hem su-
mat esforc¢os, evidenciant un cop
més que junts som més forts.

Amb la ferma conviccid que
junts som més forts hem apostat
per unir-nos a totes les entitats
d'ELA que treballen a Espanya
creant tots junts una associacio,
ConELA, a través de la qual la
ELA té una veu Unica davant de
l'administracié de UEstat Espan-
yol. En la mateixa linia treballem
amb l'associacio Europea de ELA
(EUPALS), l'associaci6 internacio-
nal d'ELA (ALIED), la Federacid
ECOM, la Plataforma de malal-
ties minoritaries, amb les socie-
tats cientifiques (SCBCP, SECPAL
i SCN), universitats (UIC, UVIC i
UdG), etc.

El reptes actuals sén que el model
d'atencié de 'ELA s'acabi de con-
solidar i arribi a tots els racons de
Catalunya, aconseguint la suma
dels esforcos de totes les insti-
tucions i entitats per fer-ho real,
gue les necessitats basiques de
les persones afectades d'ELA es
cobreixin des de l'administracié
publica i deixin de recaure sobre
les families, i que s'inverteixi més
en investigacié aixi com que es
sumin els recursos existents.
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Som un equip de professionals i voluntaris amb vocacié de millorar la nostra societat, que neix
de la voluntat i experiéncia d'un familiar d'afectat d'Esclerosi Lateral Amiotrofica, amb l'objectiu
de millorar la qualitat de vida de les persones afectades d'ELA/MMN i les seves families, i donar
suport a la investigacio per trobar la cura o tractament d'aquesta malaltia.

Per millorar la qualitat de vida de les persones afectades d ELA/MMN i les seves families creiem
necessaria l'atencié integral i interdisciplinaria, amb una visié humana i personalitzada dels
aspectes psicosocials, medics i sanitaris. Es per aquest motiu que considerem imprescindible
una atencié tant professional com voluntaria, al domicili i a les unitats funcionals d'ELA/MMN,
amb la maxima optimitzacio dels recursos a través de l'eficiencia i l'eficacia, donar importancia
a la sensibilitzacié de la malaltia i a la representacid del col-lectiu de persones afectades d'ELA/
MMN, aixi com el suport a la investigacioé per a fer possible la cura de la malaltia.

Altruisme: Voluntat d'ajudar a les persones afectades d'ELA/MMN i les seves families sense
esperar res a canvi.

No maleficéncia: Principi etic que implica l'obligacié de no fer mal a les persones ateses.

Respecte: Tenir en compte la individualitat de cadascuna de les persones afectades d'ELA/
MMN i les seves families, utilitzant els recursos i coneixements dels quals disposa la Fundacio
segons la voluntat d’aquestes.

Confianca: La confianca és una condicid basica de les relacions de la Fundacio, ser-ne mereixe-
dors, en tot moment, ha de guiar la nostra norma de conducta.

Compromis: Portar a terme les accions necessaries, dins les possibilitats, per aconseguir els
objectius establerts segons la voluntat del fundador.

Per millorar la qualitat de vida de les persones afecta-
des d'ELAIMMN i les seves faml’lies creiem necesséria buscant solucions a les mancances per cobrir les necessitats de les persones afectades d'ELA.

Inconformisme: Voluntat d'actuar per millorar la societat davant la problematica que ens ocupa

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 la transparéncia de l'activitat i el dret dels
ciutadans a la informacié i la documentacié publiques, alhora que s'estableix els principis de
bon govern d'acord amb els quals han d'actuar els alts carrecs i personal de 'administracid.

Uatencio integral i interdisciplinaria, amb una visio hu-
mana i personalitzada dels aspectes psicosocials, me-
dics i sanitaris.
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Considerem que les fo tal\eses de la nostra entitat re-
cauen en la professionalitat, | expertesa, els nostres
valors i 'equip huma, que hem construit i consolidat
durant de 17 anys de treball, essent un factor molt im-
portant el ser els unics a Catalunya que treballem per
millorar la qualitat de vida de les persones afectades
d’ELA i les seves families.

Som un equip de professionals amb la formacio reglada necessaria en cadascun dels diferents ambits que
ens ocupen per garantir la millor atencié a les persones afectades d'ELA i les seves families.

Som un equip de professionals experts en el camp de la ELA, ja que la Fundacié compta amb 17 anys
d'experieéncia acompanyant a persones afectades i familiars en els seus domicilis, als hospitals de referéen-
cia i telefonicament, aixi com també tenim l'experiencia de treballar coordinadament amb els diferents
serveis publics i privats vinculats a les necessitats que genera la malaltia. La formacié per nosaltres és
molt important i facilitem al nostre equip la formacioé en tots aguells ambits especifics que sén necessaris,
com per exemple comunicacio alternativa, acompanyament al de la final de vida, etc., aixi com participem
de forums i congressos nacionals i internacionals d'ELA.

Posem molts mitjans, esfor¢ i dedicacié a que el nostre equip estigui ben coordinat de manera interna i
externa, ja que sabem que és el secret per garantir una atencio de qualitat a les persones afectades d'ELA
i les seves families. Tot aixd ens permet adaptar-nos a les diverses situacions i ser agils en les nostres
respostes.

El nostre equip és un equip sensible, compassiu i comprensiu cap a les persones que atenem i amb la
societat en general, és per aixo que la nostra manera de treballar és adaptar-nos a la realitat concreta de
cada familia a la que atenem donant resposta a les necessitat reals dintre de les nostres possibilitats i no
deixant a ningu sense ser atés.
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ANALISIS DE LA SITUACIO ACTUAL /
FORTALESES

EQUIP CONSOLIDAT | BON AMBIENT DE TREBALL

La Fundacié cuida el bon ambient de treball, la salut emocional de l'equip i la qualitat de vida dels treballa-
dors. Tenim la conviccid que és un requisit indispensable per a poder donar una bona atencio a les perso-
nes afectades d'ELA i les seves families, perd també perque creiem que els valors de la nostra entitat s’han
de reflectir en tot el que fem com a entitat. Els professionals també som persones, i la ELA ens ensenya
cada dia a valorar lo realment essencial que hem de cuidar a les nostres vides. La conseqtliencia de tot aixo
és un equip cohesionat que treballa de manera coordinada en un molt bon ambient.

AMPLI ABAST

La Fundacio arriba a la totalitat d'afectats d'ELA que s’estima que hi ha a Catalunya, es coordina amb tots
els serveis sanitaris i socials implicats en la seva atencio i forma part de les Unitats d'ELA/MMN referents
a Catalunya, fet que permet un acompanyament exhaustiu i personalitzat segons el cas de cada familia
visqui on visqui de Catalunya.

PROXIMITAT

El nostre objectiu és ser accessibles i un punt de referéncia per quan les persones afectades i les seves
families ho necessitin, per aixo disposem d'un teléfon de suport 24 hores 365 dies, i fomentem la relacio
propera i el vincle amb les families a través del nostre model d'atencio.

PRESENCIA DINS LES UNITATS D’ELA DE REFERENCIA

El fet que els nostres professionals formin part dels equips multidisciplinars d'ELA dels hospitals de re-
ferencia a Catalunya suposa que ens nodrim d'aquests per donar una millor atencid, i ells es nodreixen de
nosaltres amb el mateix objectiu.

ANALISIS DE LA SITUACIO ACTUAL /
FORTALESES

UNICA ENTITAT D’ELA A CATALUNYA

Som la Unica entitat a Catalunya que treballa per a millorar la qualitat de vida de les persones afectades
d'ELA i les seves families, fet que ens permet acumular coneixements, expertesa i recursos, aixi com ser
un referent per a la poblacid, per a 'administracio publica i per altres entitats d'ELA d'altres territoris.

FINANCAMENT DIVERSIFICAT

La politica de financament de la fundacié és no dependre de cap font de financament, per aixo diversifi-
guem les fonts tant com podem fins al punt que la pérdua de qualsevol d'elles no suposi el tancament de
les activitats. Aquest fet ens dona independéncia en les nostres accions.

FUNDADOR FAMILIAR

El fet que el nostre fundador sigui el fill d'un afectat d'ELA ens aporta un valor imprescindible per a portar
a terme els nostres objectius. La nostra missid i visid esta totalment alineada a les necessitats reals de les
persones afectades d'ELA i les seves families gracies a que varen estar definides per una persona que va
patir la malaltia com a fill.

TRANSPARENCIA

Considerem la transparencia un valor fonamental dins el nostre sector i en general, és per aixd que dedi-
guem els nostres esforcos a ser transparents en totes les accions que realitzem. La transparencia genera
confianca entre nosaltres i els que ens recolzen, i aixd ens permet mantenir els nostre projectes actius.

VOLUNTARIAT

El voluntariat és la base de qualsevol ONG, a la Fundacio el valorem i el fomentem, ja que sabem que sense
els nostres voluntaris no seriem el que som, sén part de la nostra essencia comencant pel nostre fundador
i la seva familia.
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ANALISIS DE LA SITUACIO ACTUAL /
DEBILITATS

3 . 2 DEBILITATS

ANALISIS DE LA SITUACIO ACTUAL /
DEBILITATS

MANCA D’IMPLICACIO DE LES FAMILIES

Passar per el procés de la malaltia com a familiar o persona de 'entorn proper sol ser tant dur que, un cop
la persona afectada mor, ens trobem amb que les families necessiten prendre distancia, i molts deixen de
recolzar la Fundacié. Aquesta dificultat emocional fa que la nostra base de col-laboradors i voluntaris es
vegi afectada.

DISPERSIO GEOGRAFICA

El volum de pacients d'ELA existents i la seva reparticio pel territori catala, fa que atendre'ls als seus do-
micilis requereixi d'un gran esforg per part de la Fundacid i els seus professionals.

CANVIS DE PROFESSIONALS

La duresa de la malaltia, la dificultat logistica de l'atencid que oferim, l'alta exigencia que tenim cara el
nostre equip humaila manca de recursos economics, provoca que alguns professionals no puguin assumir
la feina o no encaixin en el nostre equip.

FALTA D’ESPAI FiSIC

L'espai del que disposem actualment no permet tenir un lloc de treball comode i practic per desenvolupar
les tasques de cada professional, pero sobretot no permet el treball conjunt en equip.

FALTA D’ESPAIS/TEMPS PER TREBALLAR TOT LEQUIP CONJUNTAMENT

Les dificultats d'organitzacio de la feina i de la dispersié geografica dificulten poder tenir espais/moments
perque l'equip treballi conjuntament de manera presencial. L'opcié telematica és un bon recurs sempre
i quan es pugui complementar amb les trobades presencials, ja que aquestes aporten valor i millors re-
sultats.

@® PRESSUPOST INSUFICIENT
Les dificultats de captar fons limiten els nostres recursos i per tant el projectes que desenvolupem.

® INCERTESA ECONOMICA
La majoria de fonts de financament de les que disposem no sdn estables, aixd ocasiona que no puguem fer
previsions i sempre haguem d'estar limitant les despeses dels projectes.

@ DEPENDENCIA ECONOMICA
El fet de dependre de les nostres fonts de fiancament fa que haguem d'adaptar els nostres projectes a les
finalitats dels nostres finangadors, aixi doncs depenem d'aquests per poder portar a terme els nostres
projectes.

@® DURESA DE LA MALALTIA
Les caracteristiques de la malaltia sén tan dures i cruels que emocionalment es fa dificil acompanyar a
totes les families, fins al punt que hi ha professionals que no poden assumir la carrega que aixd comporta.

@® DESCONEIXEMENT DE LA MALALTIA A LA SOCIETAT
La manca de coneixement de la malaltia de la nostra societat en general provoca falta d’'empatia a l'hora
de recolzar a les persones afectades, falta de recursos especifics i l'aillament dels qui la pateixen. Tot
aixo son dificultats afegides a ['hora d'acompanyar a les persones afectades en el procés de la malaltia
i eneldol.
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ANALISIS DE LA SITUACIO ACTUAL /
DEBILITATS

@ MANCA D'AVALUACIO DE RESULTATS

La Fundacié no disposa de mecanismes d'avaluacié per mesurar els resultats obtinguts del nostres pro-
jectes, i ho considerem imprescindible per poder gestionar bé els nostres recursos dirigint-los als nostres
objectius i aixi millorar.

FALTA DE PERSONAL | PERFILS PROFESSIONALS

No disposem dels professionals suficients per poder donar l'atencié que creiem optima i necessaria, aixi
qgue fem el que esta al nostre abast amb el que tenim. A la vegada també es podria donar una millor atencio
si disposéssim d'altres perfils professionals que cobrissin altres necessitats detectades.

FALTA DE TEMPS PELS CASOS MES COMPLEXES

La manca de professionals, l'alt volum de demandes que rebem, les dificultats logistiques i la manca
d'espai, provoguen que sigui complicat dedicar el temps necessari per aquells casos més complexes, ja
que hauriem de deixar d'atendre a altres casos o hauriem de disposar de més professionals.

DIFICULTATS TECNIQUES (INFORMATIQUES)

El sistema informatic i els mecanismes de connexid actuals provoquen dificultats tecniques per poder tre-
ballar de manera fluida, fet que ens fa perdre temps de treball.

ANALISIS DE LA SITUACIO ACTUAL /
AMENACES

3 : 3 AMENACES

CRISI ECONOMICA

La crisi economica constant en la que la nostra societat es veu immersa, fa pensar que en qualsevol mo-
ment podem rebre un revés que ens limiti o impossibiliti seguir treballant pels nostres objectius.

UNITATS D’'ELA ON NO SOM PRESENTS

L'existencia de tantes unitats d'ELA i la negacid a col-laborar amb la nostra entitat d'algunes d'aquestes, fa
impossible que siguem presents a totes, fet que dificulta que puguem donar atencié a aquells pacients que
es visiten a les Unitats d'ELA on no som presents.

FALSES EXPECTATIVES DE LES PERSONES AFECTADES

El desconeixement de la malaltia, del mon sanitari i de la investigacié basica i clinica, provoca que alguns
afectats tinguin falses expectatives en quan al que poden aconseguir o en quan a quines han de ser les
seves prioritats, fet que considerem totalment comprensible perd que provoca que aquestes persones re-
butgin el que fem pergué no acceptin el que suposa.

MANCA DE COORDINACIO ENTRE ENTITATS

Existeixen moltes entitats i institucions publiques i privades relacionades amb l'atencié de les perso-
nes afectades d'ELA i les seves families, perd malauradament no es coordinen entre elles i per tant no
sumen, fet que genera moltes dificultats a la vegada que fa que els recursos no s'utilitzin de la manera
més eficient.

La majoria de debilitats giren en torn a aspectes economics, que malau-
radament és un aspecte inherent al nostre sector, als aspectes humans ® MANCA D’'IMPLICACIO DE LADMINISTRACIO PUBLICA
relacionats amb les caracteristiques especifiques de la malaltia que la
fan més dura i dificil d’abordar, als aspectes logistics i d’'organitzacio de-
gut a la realitat geografica.

L'administracié publica no és capac d'abastar totes les problematiques existents en la nostra societat,
sobretot d'aquelles més complexes i especifiques com la ELA, en conseqgléncia les necessitats de les per-
sones afectades d'ELA es veuen desateses.
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ANALISIS DE LA SITUACIO ACTUAL /
AMENACES

@® DESCONEIXEMENT DE LA MALALTIA
Tot i que la ELA és la tercera malaltia neurodegenerativa més freqiient, és una malaltia invisible per la seva
alta mortalitat i baixa prevalenca, a més l'impacte que causa en les persones que la pateixen provoca que
aquestes es vegin bloquejades o impossibilitades per lluitar en favor del col-lectiu.

® COMPETENCIES ENTRE EMPRESES | ENTITATS D’ATENCIO DOMICILIARIA
El sector serveis intervé en la cobertura de les necessitats de les persones afectades d'ELA, al ser un
sector privat, la competéncia genera que es crein serveis que poden competir amb l'acompanyament que
donem des de la nostra entitat, perd amb una finalitat comercial i sense la especialitzacié necessaria.

@ MALA PREMSA A LES XARXES SOCIALS
Tothom pot expressar el que pensa a les xarxes socials, fet que exposa a entitats com la nostra a rebre
critiques sense argumentacié que poden generar una mala imatge cap a aquells que es volen informar
sobre les nostres activitats.

® DESACTUALITZACIO | DESGAST DEL BPS
EL BPS és quelcom que rep molt d'Us, cada dia el flux de material des del BPS cap als domicilis i al inrevés
és molt gran, fet que provoca que el material es desgasti, si no tenim fonts de financament per renovar-lo
tenim el risc de quedar-nos sense material o tenir material molt desgastat i desactualitzat.

@ DISPERSIO GEOGRAFICA
La Fundacié té l'absoluta conviccid que el nostre ambit territorial ha de ser Catalunya, i és per aixo que
considerem que les persones que viuen a la nostra Comunitat Autonoma han de rebre la mateixa atencié.
Aquest fet fa que organitzar la logistica necessaria per a ser eficient a l'hora de distribuir els recursos per
tot el territori sigui molt complexa, a la vegada que requereix d'un gran esforc¢ per part de l'equip huma.
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ANALISIS DE LA SITUACIO ACTUAL /
AMENACES

® CREACIO D'ALTRES ENTITATS COM LA NOSTRA

Sempre existeix la possibilitat que qualsevol persona vulgui treballar per millorar la qualitat de vida de les
persones afectades d'ELA i les seves families, perd no existeix la garantia de que ho vulguin fer sumant
amb nosaltres, i per tant pugui significar una competéncia i una disminucié de recursos.

Les amenaces externes que detectem estan relacionades amb l'economia
i el financament de Uentitat, la relacio i/o competéncia amb altres enti-
tats o institucions, amb la desinformacio i la comunicacid, i amb la nostra
realitat geografica.
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ANALISIS DE LA SITUACIO ACTUAL /
OPORTUNITATS

3 . 4 OPORTUNITATS

@® SUBVENCIONS

Existeixen subvencions publiques i privades que constantment canvien i es creen de noves. Poder estar

alerta per assabentar-nos d'aguestes noves subvencions suposa una oportunitat per ampliar i/o millorar

els nostres recursos.
@® COL-LABORACIONS

Fomentar la relacid i el treball conjunt amb altres entitats, comporta la oportunitat de col-laborar en pro-

jectes que poden aportar la millora dels nostres serveis i recursos, i per tant ajudar-nos a aconseguir els

nostres objectius.

o Treball en equip amb les Unitats d'ELA de referencia: mantenir i cuidar la col-laboracio
amb les Unitats d'ELA de referéncia és una gran oportunitat per estar actualitzats i donar
una millor atencio a les persones afectades. A la vegada, la suma de les Unitats d'ELA amb
nosaltres dona forca al col-lectiu davant de 'administracié publica i altres agents que pu-
guin estar interessats en potenciar l'atencid sanitaria, l'atencid social i la investigacio de la
malaltia.

o Cohesio amb UAdministracio Publica: des de la Fundacid treballem colze a colze amb
Administracié Publica per tal de facilitar els circuits d'ajudes i la millorar els serveis que
aquesta ofereix a les persones afectades d’ELA. Mantenir un dialeg constant i constructiu a
través dels canals establerts per lTAdministracid, ens fa ser facilitadors de la millora de la qua-
litat assistencial i les ajudes que 'Administracié Publica ofereix.

e Aprofitar moments d'interes mediatic: estar preparats per a reaccionar i donar resposta a
qualsevolesdeveniment o fenomen mediatic, és una oportunitat de creixementide col-laboracid
gue pot beneficiar en gran mesura a l'entitat.

«  Participacio de pacients: la participacio de pacients és una forma de col-laboracié que pro-
porciona la maxima qualitat en les nostres accions. Que siguin les persones afectades les que
aporten la seva experiéncia en representacio de la nostra entitat és garantia maxima de que
les nostres intervencions s'adapten a la realitat de cada moment, i per tant som efectius amb
les nostres intervencions amb tercers.
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ANALISIS DE LA SITUACIO ACTUAL /
OPORTUNITATS

PLA DE COMUNICACIO

Disposar d'un pla de comunicacié i tenir-lo actualitzat segons el context del moment, fa que es pu-
guin aprofitar al maxim les oportunitats de cada moment. La publicitat és important per a refermar
la nostra marca i transmetre el nostre missatge i valors a la societat en general i a les persones
afectades.

SATISFACCIO DELS USUARIS

Valorar i cuidar la satisfaccio dels usuaris és important per tal d'estar sempre alerta i mantenir un nivell
de qualitat alt en els nostres serveis, aixi com per detectar noves necessitats i poder-nos adaptar donant-
los solucid. La satisfaccidé dels usuaris és quelcom que ajuda a que les persones ens donin recolzament al
llarg del temps.

FORMACIO

Tenir un pla de formacié adaptat a les necessitats de cada moment suposa una oportunitat per poder donar
la millor atenci¢ a les persones afectades a la vegada que per motivar a l'equip.

INNOVACIO

Estar alerta de les Ultimes novetats en l'atencid de les persones afectades i les seves families, aixi com
en l'evolucid del sistema sanitari i social, suposa una oportunitat per mantenir-nos actualitzats i al dia
amb els millors recursos disponibles.

INICIATIVES SOLIDARIES

Les iniciatives suposen una excel-lent manera de vehicular la voluntat de col-laborar en la nostra
missid, també serveixen per fer difusié de la malaltia, de la nostra entitat i captar fons pels nostres
projectes.
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Ser els Unics a Catalunya que realitzem les tasques especialitzades d'acompanyament als afectats d'ELA,
ens fa ser un referent i és una oportunitat perqué tothom qui estigui interessat en donar un cop de ma a les
persones que pateixen ELA es dirigeixi a nosaltres.

El treball realitzat des del 2005 ha estat a passos petits pero ferms, mai hem fet res que no puguem

garantir-ne la continuitat, aixo ens ha fet ser una entitat solida i confiable, donant-nos un prestigi dins el
sector sanitari i social.
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Per tal de millorar de la qualitat de vida, ja que actualment lAdministracié Publica no cobreix moltes de les
necessitats derivades de la malaltia (aquesta linia estratégica esta relacionada amb els nostres beneficia-
ris/destinataris).

a les persones afectades d'ELA i el seu entorn
proper en tot el procés de la malaltia. (Atencié domiciliaria i telematica, grups d'ajuda mutua)

Foment i millora de l i centrada en la persona per a les persones afectades d'ELA i les
seves families (Atencié hospitalaria i coordinacié amb agents del territori)

Per tal d'aconseguir més implicacid de la societat i de 'Administracid Publica en la solucid i/o resposta de
les necessitats de les persones afectades d'ELA i el seu entorn proper, ja que la manca de coneixement
provoca situacions d'exclusié social i desigualtat per les que pateixen la malaltia. (Aquesta linia estratégica
esta relacionada amb tots els grups d'interés de la Fundacio)

Difusid i sensibilitzacid sobre la malaltia i la situacié de les persones afectades d'ELA a tota
. (Divulgacié comunitaria)

Difusid i sensibilitzacié sobre la malaltia i les necessitats de les persones afectades d'ELA a
[ gue puguin estar implicades en la cobertura de les neces-
sitats. (Incidencia politica i patient advocacy)

Difusid i sensibilitzacid sobre la malaltia i la situacid de les persones afectades d'ELA als
que poden estar implicats en la cura i l'atencié d'aquestes. (Docencia)

Com a part troncal de l'equip huma de la Fundacid, per tal de donar valor a la nostra feina, incorporar capi-
tal huma i crear comunitat. (Aquesta linia estrategica esta relacionada amb l'equip voluntari, beneficiaris/
destinataris i a la plantilla de la Fundacid)

especific en ELA. (Campanyes de captacid, col-laboracions amb altres
entitats de voluntariat)

per a la seva integracid a la Fundacio segons les seves inquietuds. (Tipus de
voluntariat, comunicacié i suport al voluntari)

necessaries als voluntaris per a que puguin portar a terme les seves tasques.
(Formacio i suport)
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Estar alerta de com evoluciona el nostre context per tal d'adaptar-nos a la realitat social i a les necessitats
que esdevinguin dins el col-lectiu de persones afectades d'ELA. (Aquesta linia estrategica esta relacionada
amb tots els grups d'interes de la Fundacid, pero sobretot als nostres beneficiaris i equip huma de la Fun-
dacid)

per a millorar l'eficiencia de la nostra feina i l'eficacia dels nostres recursos. La
societat cada vegada es torna més digital, és necessari adaptar-nos a aquesta realitat que després del
COVID-19 s’ha fet encara més evident. (Material informatic, ntvol, CRM, telemedicina, GAM digitals, etc.)

de les persones afectades d'ELA i el seu entorn proper (Enques-
tes i investigacid psicosocial)

Portar a terme totes les accions necessaries per tal de fermar les relacions amb aquelles persones i/o
entitats que sén necessaries per a la viabilitat de la nostra Fundacid, aixi com crear noves relacions en
aquest sentit. (Aquesta linia estratégica esta relacionada amb els socis/donants, beneficiaris, l'equip huma
i amb els steakholders/institucions)

amb les entitats referents en el nostre sector. (Altres ONGs,
Institucions publiques, etc.)

Vetllar per la . (Avaluacio d'accions i satisfaccié dels usuaris, cuidar el benestar i
'autocura de l'equip huma, proporcionar la formacid necessaria, garantir el funcionament étic segons
els nostres valors)

Tot i no ser la nostra missié principal, no podem deixar de banda la cura i/o tractament de la malaltia, aix{
gue sempre que se'ns presenti 'oportunitat hem de treballar per donar suport a la investigacio clinica, ba-
sica i traslacional. (Aquesta linia estrategica esta relacionada amb els nostres beneficiaris, steakholders,
institucions i amb 'equip huma de la Fundacio)

, per facilitar que es trobi una cura o tractament
per 'ELA.(Formacid i suport)
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LiNIES ESTRATEGIQUES

1. ATENCIO A LES PER-
SONES AFECTADES D'ELA
| EL SEU ENTORN MES
PROPER, PER TAL DE MI-
LLORAR DE LA QUALITAT DE
VIDA, JA QUE ACTUALMENT
L'ADMINISTRACIO ~ PUBLICA
NO COBREIX MOLTES DE LES
NECESSITATS DERIVADES DE
LA MALALTIA.

OBJECTIUS ESTRATEGICS

1.1. Acompanyament psi-
cosocial i en relacid a
l'autonomia a les persones
afectades d'ELA i el seu en-
torn proper en tot el procés
de la malaltia.

OBJECTIUS ESPECIFICS

1.1.1. Mantenir els serveis
domiciliaris que oferim ac-
tualment: atencid en Treball
Social, Terapia Ocupacional,
Psicologia i Banc de Produc-
tes de Suport.

PROPOSTA D'ACCIONS CONCRETES

tal i com es
realitza actualment.

per aconseguir un seguiment més acurat de les neces-
sitats.

1.1.2. Mantenir el servei
d'atencio telefonica que ofe-
rim actualment a les persones
afectades i les seves families,
tant per les persones que ate-
nem als domicilis, com per les
que no volen ser ateses al seu
domicili, aixi com el servei de
telefon de suport 24/7.

continuat a
les persones afectades i els seus familiars.
en el
seguiment de totes les persones afectades i les seves families.

per aconseguir un seguiment més acurat de les neces-
sitats.

1.1.3. Implementar millores
en els serveis que oferim
a les persones afectades
d'ELA.

per tal de poder por-
tar a terme més accions ens relacid als nostres objectius (TS i
T0/auxiliar d'infermeria, telemedicina, cuidadors especialitzats,
formacid a cuidadors, grups d'ajuda mitua, vulnerabilitat, etc.)
que ens
ajudi a donar una millor atencid a les persones afectades d'ELA i
les seves families amb situacions més complexes.
de la Fundacid
donen a les persones afectades i les seves families, donant-los
més eines per poder-ho fer. (Mirar linia estratégica de voluntariat)
entre professionals i voluntaris
de la Fundacid. (mirar linia estratégica de voluntariat)

que inclogui les decisions més rellevants durant el procés de la
malaltia (Traqueotomia, PERG, sedacid, donacid d'organs, donacid
de teixits, eutanasia, etc.)

1.1.4. Consolidar els grups
d'ajuda mdtua com a eina
d'atencio i acompanyament
a les persones afectades
d'ELA i els seus familiars.

Consolidar els grups d'ajuda mutua per a

els grups d'ajuda mitua
a portar a terme.

Crear un dels grups d'ajuda mitua per a fami-
liars de persones afectades d'ELA.
Fer una als participants dels

grups, per tal de congixer la seva satisfaccid i poder introduir els
canvis que siguin necessaris.
de familiars al Facebook.
a les persones que han participat als grups
d'ajuda mdtua per a familiars que participin dels grups del Facebook.
els grups de Facebook a través de professio-
nals de la Fundacid.
Crear els grups d' :
Crear la dels grups d'ajuda mdtua de dol.
Realitzar la de grups d'ajuda mitua de dol,
per tal de poder implementar i consolidar el projecte.
Crearels grups d
Crear la proposta inicial dels

Realitzar la de grups d'ajuda mdtua per a
persones afectades d’ELA, per tal de poder implementar i con-
solidar el projecte.
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LiNIES ESTRATEGIQUES

v
1. ATENCIO A LES PER-
SONES AFECTADES D'ELA
| EL SEU ENTORN MES
PROPER, PER TAL DE MI-
LLORAR DE LA QUALITAT DE
VIDA, JA QUE ACTUALMENT
L'ADMINISTRACIO ~ PUBLICA
NO COBREIX MOLTES DE LES
NECESSITATS DERIVADES DE
LA MALALTIA.

OBJECTIUS ESTRATEGICS

1.2. Foment i millora de
l'atencid integral i centrada
en la persona per a les per-
sones afectades d'ELA i les
seves families.

OBJECTIUS ESPECIFICS

1.2.1.Mantenir a col-laboracié
amb les Unitats d'ELA/MMN de
referéncia, a través dels con-
venis de col-laboracid amb els
hospitals, per a la incorporacid
dels nostres professionals com
a membres dels equips mul-
tidisciplinaris, /o participar
de les sessions cliniques per
aportar la visio domiciliaria
dels aspectes psicosocials i en
relacid a lautonomia.

PROPOSTA D'ACCIONS CONCRETES

Dins les Unitats multidisciplinars d’ELAIMMN
de 'Hospital Universitari de Bellvitge, de ['Hospital del Mar, de
[Hospital de Sant Pau i de Hospital de la Vall d’Hebron, i a les
sessions cliniques a [Hospital Germans Trias i Pujol.

entre els
diferents hospitals.
les diferents relacions amb les unitats.
de professionals de referencia de les
Unitats d’'ELA/MMN.
Realitzar sobre la nostra
feina als professionals de les Unitats d’'ELA/MMN de referencia.

1.2.2. Mantenir les relacions
amb tots els serveis de re-
feréncia que intervenen en
[atencid de les persones afec-
tades d'ELA i les seves fami-
lies, per tal de coordinar-nos i
poder donar una millor atencid
conjunta posant a la persona i
les seves necessitats al centre.

per a tots els pro-
fessionals de la Fundacid que estigui actualitzat.

1.2.3. Consolidar el projecte
de telemedicina.

Ampliar el de telemedicina.
sanitaris.
extretes de [APP de telemedicina.
d'ds de UAPP per part dels profes-
sionals i dels pacients. (Mirar linia estrategica de sostenibilitat i
qualitat assistencial)
Incorporar al projecte de telemedicina [

Valorar les de les persones

afectades d’ELA.
Incorporant els necessaris.
Incorporant [APP en el del nostre equip.

Creant un de funcionament de APP.

2. DIFUSIO | SENSIBILITZA-
CIG SOBRE LA MALALTIA,
PER TAL DACONSEGUIR MES
IMPLICACIG DE LA SOCIETAT |
DE UADMINISTRACIO PUBLICA
EN LA SOLUCIG 1/0 RESPOSTA
DE LES NECESSITATS DE LES
PERSONES AFECTADES D'ELA
I EL SEU ENTORN PROPER, JA

2.1. Difusid i sensibilitzacid
sobre la malaltia i la situacid
de les persones afectades
d'ELA a tota la poblacio en
general. (Divulgacid comu-
nitaria)

2.1.1. Revisar i actualitzar
el pla de comunicacio de la
Fundacio.

Incorporar amb més for-
¢a el valor del prestigi de la nostra entitat.

per donar a congixer la malaltia i les necessitats dels que la pateixen.
Potenciar el nostre canal de creant contingut.
Incloure d'experiencies reals a les nos-
tres xarxes de comunicacid.
amb la creacid constant de nous
continguts audiovisuals a totes les nostres xarxes.

QUE LA MANCA DE CONEIXE- que ens vul-
MENT PROVOCA SITUACIONS guin ajudar a donar a coneixer la Fundacid i la malaltia.
D'EXCLUSIO SOCIAL | DES- de divul-
IGUALTAT PER LES QUE PA- gacid i sensibilitzacio. (Substituir/modificar imatges i videos)
TEIXEN LA MALALTIA. Potenciar el per a que arribi a a poblacid en general.
(Google).
que, a banda de
difusid, també puguin servir per captar fons en relacid a neces-
sitats especifiques.
Implementar un quan-
titativa i qualitativa.
v Crear un protocol per aprofitar els
28 Pla estrategic 2023-27
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OBJECTIUS ESTRATEGICS

2.2. Difusio i sensibilitza-
cio sobre la malaltia i les
necessitats de les per-
sones afectades d’ELA a
[Administracio Piblica i a
les institucions que puguin
estar implicades en la co-
bertura de les necessitats.
(Incidencia politica i patient
advocacy)

OBJECTIUS ESPECIFICS

2.2.1. Mantenir les relacions
i contactes periodics amb
l'administracio  publica,
principalment amb el De-
partament de Salut, el De-
partament de Drets Socials
i les Diputacions provincials.

PROPOSTA D'ACCIONS CONCRETES

Fer arribar de forma telematica i/o presencial a
[Administracio publica un

, aixi com un resum de necessitats no cobertes i

les peticions relacionades amb aquestes (resum de la memoria).

Mantenir les amb el Departament

de Salut, el Departament de Drets Socials i les Diputacions pro-

vincials.
les accions de difusid.

2.2.2. Mantenir la nostra
participacio en el Consell
Consultiu del Pacient de
Catalunya (CCPC).

Sota la visid del bé comi i de la millorar del sistema sa-
nitari en general:

, amb especial interés en aquelles que
estiguin relacionades amb les necessitats de les persones afec-
tades d’ELA i el seu entorn proper, com 'Observatori de la Mort,
[Agencia d'Integracid Social i Sanitaria, la Comissid de Valoracid
Tecnica de Malalties Minoritaries, etc.

, en les accions de representacid del pacient
en les que participem.

2.2.3. Mantenir la nos-
tra relacio amb els grups
d'interes i entitats referents
al nostre sector (societats
cientifiques, altres ONGs,
etc.). (Mirar linia estrategica
de sostenibilitat i manteni-
ment de les relacions)

aquelles entitats que son del nostre
interes.
a aconseguir amb cada entitat.
Crear un
segons cada entitat.

2.3. Difusid i sensibilitzacio
sobre la malaltia i la situa-
cio de les persones afecta-
des d’ELA als col-lectius de
professionals que poden
estar implicats en la cura
i latencio d'aquestes. (Do-
cencia)

2.3.1. Impartir formacions
a alumnes d'aquells Graus
Universitaris, Superiors ilo
Mitjans, que puguin estar
relacionats amb professions
dins latencido a persones
afectades d'ELA i el seu en-
torn més proper. (Auxiliars
d'infermeria, metges, treba-
lladors socials, farmaceu-
tics, psicolegs, terapeutes
ocupacionals, fisioterapeu-
tes, etc.)

i les seves fa-
milies sobre quines mancances han detectat en quan als conei-
xements dels professionals que els atenen.

que poden estar rela-
cionades als nostres interessos i justificar-la.
Ferun de treball amb els centres de formacid.
les accions a portar a terme.

2.3.2. Impartir formacions
per a professionals en
actiu  sobre l'abordatge
psicosocial i en relacid a
['autonomia de les persones
afectades d'ELA. (Equips
de les unitats d'ELA de
referencia, PADES, equips
d'empreses de rehabili-
tacid domiciliaria, equips
d’empreses de ventilacio
mecanica domiciliaria, etc.)

Fer un i les seves fa-
milies sobre quines mancances han detectat en quan als conei-
xements dels professionals que els atenen.

Fer una que poden estar re-
lacionades als nostres interessos i justificar-la.

Fer un de treball amb les institucions o empre-
ses de les que formen part aquests professionals.

les accions a portar a terme.
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LINIES ESTRATEGIQUES OBJECTIUS ESTRATEGICS OBJECTIUS ESPECIFICS PROPOSTA D'ACCIONS CONCRETES
3. FOMENT DEL VOLUNTA- 3.1. Captacio i foment del 3.1.1. Involucrar més a les Crear un per poder consul-
RIAT COM A PART TRONCAL voluntariat especific en ELA. persones de l'entorn de les tar i delegar temes especifics.
DE L'EQUIP HUMA DE LA FUN- persones afectades d'ELA. Incorporar en el nostre com a part
DACIG, PER TAL DE DONAR essencial de la nostra entitat i del que podem oferir a les perso-
VALOR A LA NOSTRA FEINA, nes afectades i les seves families.
INCORPORAR CAPITAL HUMA
| CREAR COMUNITAT.
3.1.2. Augmentar la visi- Crear un del voluntariat tant per als
bilitat del voluntariat a la usuaris de la Fundacié com per als possibles voluntaris.
Fundacio. a les nostres xarxes socials i mitjans
de comunicacid (butlleti, web, etc.)
de testimoniatge sobre expe-
riencies de voluntaris.
3.1.3. Establir vincles i con- Fer un amb altres entitats de vo-
venis amb entitats de volun- luntariat.
tariat. amb entitats que puguin donar respos-
ta a les demandes de voluntariat on nosaltres no arribem.
Crear un de coordinacid amb les entitats amb les
que puguem col-laborar.
3.2. Acolliment dels volun- 3.2.1. Establir un metode de Crear un del voluntari a la Fundacio.
taris per a la seva integracid gestio dels voluntaris dins Crear un del voluntari a la Fun-
a la Fundacid segons les se- la nostra entitat. dacid.
ves inquietuds.
3.2.2. Integrar als voluntaris Facilitar i volun-
dins Uequip de professionals taris.
de la Fundacid. i
voluntaris en actiu.
3.2.3. Crear un espai de tro- Realitzar per als vo-
bada pels voluntaris entre luntaris segons la seva dedicacid dins la Fundacid.
voluntaris. Realitzar minim una anual.
3.3. Dotacio de les eines ne- 3.3.1.  Proporcionar  als Crear un pel voluntari de la Fundacid,
cessaries als voluntaris per voluntaris tots aquells co- segons el tipus de formacid necessaria per a cada tipus de vo-
a que puguin portar a terme neixements necessaris per luntariat i per a cada moment (inicial/introductoria al voluntariat,
les seves tasques. tal de poder actuar amb la sobre la malaltia i la Fundacid, especialitzada, etc.)
maxima seguretat i eficacia Crear un metode per a detectar .
possible. Crear un del voluntari segons cad
perfil de voluntariat.
Crear una pelvoluntaria la que
aquest/a pugui recorre quan ho necessiti.
Fer un i personalitzat de cada vo-
luntari.
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LiNIES ESTRATEGIQUES

4. INNOVACIO. ESTAR ALER-
TA DE COM EVOLUCIONA EL
NOSTRE CONTEXT PER TAL
D'ADAPTAR-NOS A LA REALI-
TAT SOCIAL I A LES NECESSI-
TATS QUE ESDEVINGUIN DINS
EL COL-LECTIU DE PERSONES
AFECTADES D’ELA.

OBJECTIUS ESTRATEGICS

4.1. Transformacio digital
per a millorar leficiencia
de la nostra feina i Ueficacia
dels nostres recursos. La so-
cietat cada vegada es torna
més digital, és necessari
adaptar-nos a aquesta re-
alitat que després del CO-
VID-19 s'ha fet encara més
evident.

OBJECTIUS ESPECIFICS

£4.1.1. Millorar els recursos
tecnologics de la Fundacio.

PROPOSTA D'ACCIONS CONCRETES

Incorporar per poder agilitzar la
tasca de consulta i registre de dades fora del despatx.
periodicament els dispositius elec-
tronics perque s'adaptin a les nostres necessitats.

4.1.2. Millorar el sistema
informatic de gestio de la
informacio.

Establir [ com a principal eina de tre-
ball connectada directament al nostre servidor.

Implementar i configurar un per a gestionar totes
les persones i recursos que tenen relacio amb la nostra entitat.

4.1.3. Consolidar el projecte
de telemedicina. (Mirar linia

de telemedicina.

4.2. Deteccio i adaptacio a
les necessitats de les per-
sones afectades d'ELA i el
Seu entorn proper.

em ni sanitaris.
estrategica de ~ sostenibi- Incorporar al projecte de telemedicina
litat i foment i millora de
latencid integral i centrada '
Incorporar la del nostre
en la persona) ) ) i
equip. Crear un de funcionament de APP.
4.2.1. Detectar el nivel de Realitzar sobre el nostre treball
satisfaccid cap a la nostra per poder detectar punts de millora.
tasca de les [REfSOnES afec- Realitzar a través d'un agent
tades d’ELA i el seu entorn
extern.
proper.
4.2.2. Detectar necessitats Realitzar dirigides a les persones que

noves i no cobertes de les
persones afectades d'ELA i
el seu entorn proper.

pateixen ELA i el seu entorn més proper, per poder detectar les
seves necessitats i interessos i dirigir-nos millor a la consecucid
de la nostra missid.

Crear un espai per en qualsevol mo-

ment.

4.2.3. Recollir la opinid dels
professionals amb els que
col-laborem i que tamhé
donen atencié sobre les
necessitats de a les perso-
nes afectades d'ELA i el seu
entorn proper.

Realitzar als professionals de les
Unitats d’ELA de referéncia sobre les necessitats de les persones
afectades d’ELA i el seu entorn proper.
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LiNIES ESTRATEGIQUES

v

OBJECTIUS ESTRATEGICS

v

OBJECTIUS ESPECIFICS

5.3.4. Pla de formacio per a
lequip de professionals de
la Fundacio.

PROPOSTA D'ACCIONS CONCRETES

Definir els de la Fundacid per als
seus professionals anualment.
Crear una per recollir les neces-

sitats formatives dels professionals de la Fundacio.

LINIES ESTRATEGIQUES OBJECTIUS ESTRATEGICS OBJECTIUS ESPECIFICS PROPOSTA D'ACCIONS CONCRETES

5. SOSTENIBILITAT. PORTAR 5.1. Fidelitzacio i captacio 5.1.1. Crear un protocol de Definir les de fons de la Fundacid. Incor-
A TERME TOTES LES ACCIONS de col-laboradors/finanga- captacio de fons. porar campanyes especifiques que a banda de fer difusio també
NECESSARIES PER TAL DE dors/donants. puguin servir per captar fons en relacid a necessitats especifi-
FERMAR LES RELACIONS AMB ques/ Crear marxandatge per iniciatives i per fidelitzar.
AQUELLES  PERSONES /0 les accions de captacid de fons.

ENTITATS QUE SON NECES-

SARIES PER A LA VIABILITAT

DE LA NOSTRA FUNDACIC, 5.1.2. Potenciar col-labora- Ferun de les baixes de col-laboracid.
A|X| COM CREAR NOVES RE- dors. Establir accions de

LACIONS EN AQUEST SENTIT.

Fer una

de col-laborar per a empreses i per a particulars.

5.2. Manteniment i treball 5.2.1. Mantenir el vincle aquelles entitats que son del nostre
de les relacions amb les en- actiu amb aquelles institu- interes.
titats referents en el nostre cions que ens donen suport, a conseguir amb cada entitat.
sector. ja sigui economic o a través les accions especifiques amb cada entitat.
de convenis de col-laboracid. (Trobades presencials, enviament d'informacid, etc.)
per a cada entitat i on comuni-
quen la nostra (videos, triptics, memoria reduida, etc.)
5.2.2. Establir aliances amb les aliances de manera periodica per tal
totes aquelles entitats que d'avaluar-ne la necessitat, marcar objectius i calendaritzar ac-
estiguin alineades a la nos- cions.
tra missio per tal de sumar
esforcos. (CONELA, EUPALS,
EURORDIS, Alianca interna-
cional, ECOM, etc.)
5.3. Vetllar per la qualitat 5.3.1. Millorar el benestar de Millorar les de lespai de treball.
assistencial. ['equip. (Espai dnic per a tot lequip que cobreixi les nostres necessitats)

Mantenir el horaria.

Crear a nivell personal.

Fomentar el

Millora dels amb minim
dues trobades de tot Uequip a Uany.
Realitzar de
TSITO/PS a demanda dels professionals.
Realitzar de tot lequip.
5.3.2. Millorar la dedicacic a Establir un de la xarxa piblica i priva-
la complexitat. da per tal de mantenir un contacte, poder derivar i coordinar-nos.
5.3.3. Implementar un siste- Marcar per a cada departament, i per
ma d'avaluacid de resultats. cada professional de la Fundacid i consensuar-los amb ells.

Crear per a realitzar l'avaluacid
dels objectius.

Implementar de valoracid de la
qualitat de vida a les persones que atenem.

Realitzar a persones afectades i fa-
miliars, i a tots aquells professionals amb els que col-laborem
conjuntament per millorar la qualitat de vida de les persones

v v afectades d’ELA.
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6. INVESTIGACIO DE LA
MALALTIA. TOT | NO SER LA
NOSTRA MISSIO PRINCIPAL,
NO PODEM DEIXAR DE BANDA
LA CURA 1/0 TRACTAMENT DE
LA MALALTIA, AIX QUE SEM-
PRE QUE SENS PRESENTI
L'OPORTUNITAT HEM DE TRE-
BALLAR PER DONAR SUPORT
A LA INVESTIGACIO CLINICA,
BASICA | TRASLACIONAL.
(AQUESTA LINIA ESTRATEGI-
CA ESTA RELACIONADA AMB
ELS NOSTRES BENEFICIARIS,
STEAKHOLDERS,  INSTITU-
CIONS | AMB LEQUIP HUMA
DE LA FUNDACIG)

6.1. Recolzar la investigacio
clinica, basica i traslacional,
per facilitar que es trobi una
cura o tractament per [ELA.

6.1.1. Donar recolzament als
investigadors referents en
la investigacid de la ELA per
a que puguin portar a terme
els seus projectes.

Establir
en ELA de Catalunya, per tal de coneixer les seves necessitats i
linies d'investigacid.

Fer un de col-laboracid amb els grups in-
vestigadors referents a Catalunya.
Posicionar-nos com a dins la

investigacid a Catalunya.

Treballar les amb les entitats
referents en investigacio a Catalunya, per tal d'alinear-nos i es-
tablir aliances.

6.1.2. Recaptar donacions
especifiques per investiga-
cio per finangar les linies
dinvestigacid dels centres
de referencia en ELA.

Elaborar de fons.

que realitzem dins el nostre discurs i dins el pla de comunicacid.
(veure 2.1.1)

6.1.3. Fomentar la parti-
cipacio de les persones
afectades d'ELA i els seus
familiars en la investigacio
(recollida de mostres per al
biobanc, probes genetiques,
participacid a assajos cli-
nics, etc.)

Crear per explicar la importancia de
la investigacid i els conceptes més importants d'aquesta.
per a que puguin resol-
dre dubtes a les persones afectades i als seus familiars en quan
a la investigacio. (veure 5.3.4)
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