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El 2022 ha estat un any una
mica agredolg, ja que hem po-
sat molta il-lusié en una llei que
se'ns va prometre amb una vo-
tacié unanime de tots els partits
politics del Congrés dels Dipu-
tats i han anat passat els mesos
sense rebre cap resposta. La
Llei ELA havia de servir per re-
soldre tots aquells problemes
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en relacié a la cura de les per-
sones afectades d'ELA i les se-
ves families, una millor atencié
meédica, una millor atencid en
el dia a dia, una atencid digna i
adaptada a la realitat de qui pa-
teix la malaltia perque pugui te-
nir la millor qualitat de vida din-
tre del que suposa patir aquesta
terrible malaltia, i que la presa

de decisions de qui pateix la
malaltia no estigui condiciona-
da per la manca de recursos i
per no voler ser una carrega per
la familia i/o entorn proper, aixi
com també havia de ser una llei
inclusiva, és a dir, per a totes
les persones gque pateixin situa-
cions similars a les de les per-
sones amb ELA.

DesdelaFundacié nohemdeixat
de treballar amb el govern de
la Generalitat per aconseguir
les millores necessaries, com
gue les Unitats d'ELA es coor-
dinin amb l'atencié primaria de
manera efectiva i aixi es pugui
rebre l'atencié medica neces-
saria al domicili, que es crein
places especialitzades en ELA
a diferents centres sociosanita-
ris de tot el territori catala, que
es doti de cuidadors a aquelles
persones que ho necessitin, so-
bretot a aquelles més vulnera-
bles per la seva situacio socioe-
conomica. Seguim treballant en
aquesta linia amb dialeg amb
'Administracio Publica catala-
na i esperem rebre'n resultats,
i tampoc hem desistit de la Llei
ELA, per la qual seguim treba-
llant junt amb la resta d'entitats
d'ELA de U'Estat Espanyol.

El 2022 també ha estat un any
de molta difusio i sensibilit-
zacio, a través d'un gran vo-
lum d’iniciatives solidaries que
s'han portat a terme i suports
gue hem rebut de moltes enti-
tats i particulars, pels quals es-
tem infinitament agraits. Amb
aquestes accions s'han desper-
tat moltes consciencies, acon-
seguint que molta gent entengui
gue UELA, i per causa de la seva

complexitat, té unes caracteris-
tigues que la fan diferent, i que
els recursos existents no donen
resposta a les seves necessi-
tats, posant en una situacié de
vulnerabilitat a les persones
gue la pateixen.

Seguirem perseverant fins que
aconseguim que 'Administracio
Publica es faci carrec del pati-
ment gue genera aguesta malal-
tia, seguirem acompanyant amb
tot 'amor i professionalitat a to-
tes les persones afectades per
fer el seu cami una mica més
facil, i seguirem donant tot el
recolzament als equips investi-
gadors perque la ELA sigui cu-
rable el més aviat possible.

Gracies a totes i tots per confiar
en nosaltres, per recolzar-nos,
per estimar-nos, per ser una

pinya.
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En general, els programes i serveis d’atencié publics i
privats existents, no cobreixen les necessitats reals de
les persones diagnosticades d’'ELA i les seves families.

L'Esclerosi Lateral Amiotrofi-
ca (ELA), també coneguda com a
Malaltia de Motoneurona, és una
malaltia neurodegenerativa que
afecta les neurones motores del
cervell, tronc encefalic i medul-la
espinal, que son les cel-lules enca-
rregades de transmetre l'ordre del
moviment voluntari del cervell als
musculs.

La degeneracié de les neurones
motores, fa que la capacitat del
cervell per iniciar i controlar el
moviment muscular es perdi. En
conseqliencia els pacients presen-
ten atrofia muscular que avanca
provocant paralisi progressiva. A
part de 'autonomia motora, també
es veuen afectades la capacitat de
parla, deglucio i respiracid.

La malaltia actualment no té cura,
te una evolucié molt rapida de
pocs anys en la majoria de casos i
encara no es disposa de cap trac-
tament que permeti aturar el pro-
cés degeneratiu.

L'ELA afecta principalment a per-
sones d'entre els 40 i els 70 anys
d'edat pero també pot afectar per-
sones més joves o persones d'edat
més avancada. Els homes presen-
ten una incidencia lleugerament
més elevada que les dones. Afecta
a persones de tot el mén, de qual-

sevol raca i origen étnic. A Cata-
lunya hi ha més de 450 persones
afectades.

No es coneix la causa i és una
malaltia sense cura ni tracta-
ment que pari el procés degene-
ratiu. Lesperan¢a de vida és de
mitjana de 3 a 5 anys després del
diagnostic.

'atencio a les persones afectades
d’ELA va dirigida a alleugerir els
simptomes de la malaltia i a mi-
llorar la seva qualitat de vida i la
dels seus familiars.

Es una malaltia invisible social-
ment i desconeguda, moltes ve-
gades també a nivell professional.
Provoca sensacié de solitud i des-
emparament als que la pateixen,
exclusié social i economica. Su-
posa afrontar canvis drastics en
totes les arees de la vida, implicant
un fort impacte psicologic i social,
gue reguereix un procés de rea-
daptacio constant, i genera grans
necessitats en suports técnics i
humans.

En general, els programes i ser-
veis d'atencid publics i privats
existents, no cobreixen les ne-
cessitats reals de les persones
diagnosticades d’ELA i les seves
families.
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El.nostre equip de professionals ofereix un ampli
ventall de recursos per tal que l'atencio psicosocial
que rep aquest col-lectiu sigui la millor possible.

La Fundaci¢ Catalana d'ELA Miquel
Valls neix el 2005 com una funda-
cié privada i sense anim de lucre.
Es impulsada pel seu President, el
Sr. Enric M. Valls, el pare del qual
va morir anys abans a causa de
[Esclerosi Lateral Amiotrofica i
déna nom a la nostra entitat.

Es l'Unica entitat que acompanya
a les persones afectades d'ELA |
les seves families i dona suport a
la investigacié perquée en un futur,
esperem que proper, la malaltia
sigui curable. Mentrestant, tre-
ballem per millorar la qualitat de
vida de totes les persones que la
pateixen. Ho fem amb la implanta-
cié d'un model propi que contem-
pla una visié integral, a través de
professionals especialitzats en la

conELA

malaltia.

El nostre equip de professionals
ofereix un ampli ventall de recur-
sos per tal que l'atencid psicoso-
cial que rep aquest col-lectiu sigui
la millor possible. Sempre amb
la confianca absoluta que UELA
és vencible. Ens fonamentem en
'atencid psicosocial i espiritual
on el centre és la persona afecta-
da i les seves families, a través de
l'atencio integral a domicili i a les
principals unitats especialitzades.

A la Fundacio Catalana d'ELA Mi-
quel Valls atenem a l'any a més de
450 afectats/des i els seus fami-
liars, arribant gairebé a la totalitat
de families afectades a Catalunya.
Des de la nostra creacioé hem atés

% EURORDIS

RARE DISEASES EUROPE

amésde 1550 persones afectades,
juntament amb els seus familiars.

La Fundacio te per objecte la pro-
mocié de tota mena d'accions,
activitats i projectes destinades a
millorar la qualitat de vida de les
persones afectades d'ELA i altres
malalties de motoneurona.

També collabora i és membre
d'altres organitzacions i entitats,
nacionals i internacionals, que tre-
ballen i estan relacionades amb
UELA, les malalties minoritaries,
la discapacitat i els drets dels
pacients dins del sistema sanita-
ri, com per exemple, lAlliance of
ALS/MND Associations, EUPALS,
Eurordis, ECOM i la Comunidad de
la ELA d'Espana.

Coordinadora
Catalana de Fundacions

&}xecom
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: F/UNDACIC')/
FUNDACIO MISSIO / VISIO / VALORS

MISSIO

I amb aquest fi, a la Fundaci¢ Catalana d’ELA Miquel Valls ens centrem en: Som un equip de professionals amb vocacié de millorar la nostre societat, que neix de la vo-
luntat i experiéncia d'un familiar d'afectat d'ELA, amb l'objectiu de millorar la qualitat de vida
de les persones afectades d'ELA/MMN i els seus familiars, i lluitar perqué la ELA sigui curable.
La missid es porta a terme majoritariament dins 'ambit geografic de Catalunya, tot i aixi, s’esta
en constant col-laboracié amb altres entitats i organismes publics i privats tant de l'ambit na-
cional com internacional relacionats amb la malaltia.

Per millorar la qualitat de vida de les persones afectades d'ELA/MMN i les seves families creiem
necessaria l'atencid integral, amb una visié humana i personalitzada dels aspectes psicoso-
cials, medics i sanitaris. Es per aquest motiu que creiem imprescindible l'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

Promoure la investigacid clinica Generositat i altruisme: Voluntat d’ajudar a les persones afectades d'ELA/MMN i les seves fa-
basicaitraslacional de la malaltia. milies sense esperar res a canvi.

Confianga: La confianca és una condicié basica de les relacions de la Fundacié, amb les perso-
nes afectades i les families ateses, i ser-ne mereixedors, en tot moment, ha de guiar la nostra
norma de conducta.

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

Inconformisme i llibertat: Voluntat d'actuar per millorar la societat davant la 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 de les persones afectades.

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 transparéncia de l'activitat i el dret dels
ciutadans a la informacid 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 l'administracié.

FCEMV FCEMV



FUNDACIO / FUNDACIO /
ORGANIGRAMA COVID-19

Treball social

Psicologia
) Ortopédia
ATENCIO
DOMICILIARIA
Terapia
ocupacional
Banc de
Productes de
Suport
Unitat
multidisciplinar
d’ELA
ATENCIO Telemedicina:

SOCIOSANITARIA

LinkELA

Model
Assistencial
Sociosanitari

INVESTIGACIO

PRESIDENCIA n

PATRONAT

VOLUNTARIAT

FORMACIO
I DOCENCIA

QUALITAT |
AVALUACIO

Durant aquest any 2022, tot i la millora de l'evolucio de
la pandemia, hem viscut diverses onades, que ens han
obligat a anar adaptant la nostra activitat a la situacio.
Per aquest motiu els professionals han realitzat visites
presencials a domicili i hospital sempre que ha estat
possible, complementant la presencialitat amb l'atencio
telematica i telefonica.

Projectes i
subvencions

RECURSOS |

COMUNICACIO Comunicaci6

Captaci6 de fons

ADMINISTRACIO
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Dones
Homes
Total

Dones
Homes

Total

La Fundacié des de la seva
creacié sempre ha treballat
amb una politica d'igualtat
d'oportunitats, fomentant la
diversitat i la no discrimina-
cié per rad de genere, origen,
raca, religio, orientacio sexual o

Dones

Homes

Dones

Homes

20

qualsevol altre motiu discrimi-
natori.

Tot i aixi, i seguint la tendencia
del tercer sector social, la fun-
dacio es una organitzacié amb
un equip molt feminitzat, inclos

85,00%
15,00%

100,00%
0,00%

14

16

21,43%
50,00%
25,00%

0,00%
0,00%
0,00%

en l'equip directiu.

87,50%
12,50%

100,00%
0,00%
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FUNDACIO /
EQUIP DE PROFESSIONALS

FUNDACIO /
EQUIP DE PROFESSIONALS

Plantilla, segons sexe i Variacio
grup professional 2022-2021

Homes _
Dones _

Homes 2 1

CONDICIONS LABORALS, CONCILIACIO | IGUALTAT RETRIBUTIVA

Dones en plantilla amb contracte
indefinit

100,00% 76,92%

Homes en plantilla amb contracte
indefinit

100,00% 100,00%

Dones en plantilla amb contracte
temporal

0,00% 23,08%

Homes en plantilla amb contracte

0,00% 0,00%
temporal
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Taxa de rotacio del personal,
segons sexe (%)

Dones 0,00% 0,00%
Homes 0,00% 50,00%

Persones contractades a través de

programes d’insercio, personal en Variacio
practiques, i altres 2022-2021
(a 31 de desembre)

Contractes a través de programes
d'insercié

Personal en practiques

Dones 12,00% 8,00%
Homes 0,00% 0,00%

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

Ratio

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

Grup professional 1*
Grup professional 2

Grup professional 3
*No hi ha diferencia perqué en el grup professional 1 només hi ha dones.

Memoria 2022 FCEMV | 17



Per l'entitat és molt important te-
nir unes condicions laborals dig-
nes per tots els treballadors i tre-
balladores, i una conciliacio real
de la vida laboral i privada. Per
aquest motiu qui ho desitgi te dret
a permisos o reduccions de jorna-
da per cura de menors o perso-
nes dependents, possibilitat de
flexibilitat horaria si les tasques
gue desenvolupa ho permeten,
excedencies, i possibilitat de tele-
treballar alguns dies a la setmana
(abans de la COVID-19 ja era una
possibilitat), entre d'altres mesu-
res.

A més de totes les mesures de
conciliacié i contractacié que es
realitzen, sempre es té cura de la
gualitat de vida dels treballadors
i treballadores i el clima laboral,
per aguest motiu, cada sis mesos
es realitza a tota la plantilla una
enquesta, diferenciada per depar-
taments, en que entre moltes al-
tres questions es pregunta sobre

Per lentitat el benestar en
l'entorn laboral de les perso-
nes que conformen la fundacio
és molt important, per aquest
motiu es disposa d'un informe
d'avaluacié de riscos laborals
del lloc de treball realitzat per
una empresa externa i experta
en el tema.

També es dona la possibilitat a

18 Memoria 2022

el nivell de treball en les Ultimes 4
setmanes i 'Ultim any, en com se
senten quan realitzen la seva fei-
na, en si hi ha un bon ambient en
el departament, etc. Amb aquests
tipus d'enquesta la Fundacié rea-
litza diferents reunions internes
per poder ajudar a millorar la
qualitat de vida dels professio-
nals si amb les respostes es veu
que l'equip te algun moment més
baix a nivell animic, personal, per
raons de feina, etc.

tots els treballadors de fer-se
una revisié medica completa
anual.

A més, ital com s'ha explicat la
Fundacid realitza diferents en-
guestes i reunions de coordina-
cié pel benestar de l'equip, aixi
com supervisions externes en
el departament de psicologia
per l'autocura d'aquests pro-

fessionals.

L'equip de professionals realit-
za formacié continuada (cursos,
congressos, ponencies, etc.), que
permet l'actualitzacié dels seus

Personal que ha rebut formacid

Hores de formacio

coneixements i el desenvolupa-
ment de les seves competéncies
professionals, facilitant la pro-
mocié interna i ajudant-los a

93,75%

150

aconseguir una millor preparacio
personal.

87,00%

275 -45,45%

Memoria 2022 19



Totes les arees d’'atencié i depar-
taments es troben relacionats
entre si. Es realitzen diferents
espais de coordinacié interna i de
supervisié de casos (coordinacio
de casos setmanalment amb els
tres perfils professionals, treball
social, psicologia i terapia ocu-
pacional, i la directora assisten-
cial). També es realitzen reunions
mensuals de la direccié amb cada
departament, coordinacio trimes-
tral de seguiment dels casos de
cada professional amb la directo-
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ra assistencial, reunions bianuals
de planificaci6 amb tot lequip,
entre d'altres comunicacions més
informals com poden ser truca-
des, missatges, correus electro-
nics, etc. | finalment sempre que
es cregui necessari es realitzen
reunions de coordinacié extraor-
dinaries.

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

xarxa publica i privada (PADES,
CAPs, hospitals, treballadors so-
cials, fisioterapeutes, altres en-
titats, etc.). Es potencia la com-
plementarietat dels serveis i el
treball horitzontal i en xarxa, per
millorar l'atencié a les persones
afectades i a les seves families,
agilitzant els tramits administra-
tius, evitant duplicitats i l'4s inde-
gut dels recursos.

MIQUELgPATLS
FUNJACIO

CATALANA
D'ELA

Memoria 2022
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El patronat, segons els estatuts,
és l'organ de govern i administra-
ci6 de la Fundacio, la representa i
gestiona i assumeix totes les fa-
cultats i funcions necessaries per
a la consecucié dels fins funda-
cionals. Ha d'estar constituit per
un minim de tres membres i un
maxim de nou (ja siguin persones

Sr. Ferran Valls Massé

Dones
Homes
Total
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fisiques o juridiques).

Els patrons exerceixen el seus
carrecs gratuitament i per un ter-
mini de cinc anys, i poden ser ree-
legibles indefinidament per perio-
des d'igual durada. Son nomenats
pel propi Patronat amb la majoria
exigida segons larticle 26 dels

Sr. Enric Maria Valls Colom

Sra. Esther Sellés Llauger

Sra. Maria-Antonia Masso6 Balasch

Sra. Mariona Valls Masso

Sra. Marta Tarrés Turon

estatuts (vot favorable de la mei-
tat de la totalitat dels membres).

A continuaci6 es presenta
'estructura actual del patronat
de l'entitat, el qual va ser renovat
integrament a l'octubre del 2022:

Sr. Joaquim Monfort Badenes

4 0,00%
00,00%
7 0,00%

—

& o\

—
g 4

Tota la informacié economica i
financera es posa a disposiciod
del patronat pel control exhaus-
tiu quan aquest ho requereix, des
dels comptes anuals fins a qual-

La Fundacio disposa d'un codi etic
public i a l'abast a la seva pagina
web on s'indica que tots els mem-
bres que formen part de l'entitat,
des del patronat al voluntariat,

"-’

sevol iniciativa, activitat o actua-
ci6 que comporti despesa alguna.

La Fundacié també ret comptes al
Servei de Supervisio i Protectorat

i passant per les treballado-
res i treballadors, han de seguir
aquest codi que regula la filoso-
fia de treball de l'entitat, tenint en
compte també el codi étic i de bon

de Fundacions, organ de tutela,
control i supervisié del Departa-
ment de Justicia de la Generalitat
de Catalunya.

govern de les Fundacions Catala-
nes juntament amb els codis etics
dels diferents professionals que
formen part de 'equip.

Memoria 2022 23



La nostra entitat esta conscien-
ciada que poc a poc s'han de re-
alitzar accions per a millorar el
medi ambient.

Algunes que ja s'estan portant a
terme des de fa temps son per
exemple utilitzar en tota la pa-
pereria fundacional materials
reciclats o minimitzar la docu-
mentacio en paper promovent la
documentacié digital. Una altre,
i tenint en compte que les pro-
fessionals de la Fundaci6é rea-
litzen molts desplacaments per
tot Catalunya per anar als domi-
cilis de les families, la Fundacio
té una petita flota de cotxes, la
gual es canvien cada 4 anys per
minimitzar en cada remesa nova
la contaminacié. A més hi ha la
politica de que el professional es
pot quedar el cotxe al seu domi-
cili si d'aquesta manera ha de fer
menys trajecte per l'endema re-
alitzar altres visites. Tot i aixi, si
es possible arribar als domicilis
en transport public, en un espai
de temps acceptable, es prioritza
aquest tipus de desplacament.

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

En el cas de la seu de la Funda-

24 Memoria 2022

cid els impactes ambientals que
genera com electricitat, aigua, re-
sidus, etc. son dificils de calcular
ja que les oficines estan dins d'un
edifici molt gran el qual ens ha
cedit dos despatxos i tot l'equip
utilitzen els espais comunitaris,
materials i recursos d'aquest edi-
fici.

La Fundacié des de fa temps esta
totalment alineada amb la inicia-
tiva de sostenibilitat relacionada
amb els Objectius de Desenvo-
lupament Sostenible 2030. En
aquest aspecte contribuim, tre-
ballem i realitzem projectes per
arribar a objectius com:

Fi de la pobresa, ja que les per-
sones afectades d'ELA, només
per ser diagnosticades d'aquesta
malaltia esdevenen persones en
risc de vulnerabilitat. La Funda-
cid per exemple té una politica de
beques i ajudes per intentar que
les families no arribin a un punt
de vulnerabilitat extrema.

Salut i Benestar, aquest objectiu
per la Fundacié és clau ja que tre-
ballem per, tot i que 'ELA es una
malaltia sense cura, millorar la
qualitat de vida de les persones
diagnosticades i també de la seva
familia, aixi com per complemen-
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.:BJECTIUS
DE DESENVOLUPAMENT

SOSTENIBLE

tar i millorar el sistema public. La
missio principal de l'entitat esta
totalment alineada en arribar a
aquest objectiu.

Produccié i Consum responsable,
ja que des de l'entitat, tal

icom s'ha explicat en aguest ma-
teix punt s'estan realitzant inicia-
tives i accions per, si és possible,
realitzar un consum més respon-
sable i sostenible.

Ilgualtat de génere i reduccid
de les desigualtats, tot i que la
malaltia afecta igual a homes que
dones, es veritat que la majoria
de persones cuidadores princi-
pals son dones podent compor-
tar perdua o reduccié de jornada
laboral, o fins i tot temps propi i
per poder-se socialitzar. En quant
a l'entitat i equip, intentant sem-
pre facilitar la conciliacié laboral
i familiar implantant per exemple
el teletreball.

Finalment, l'Gltim objectiu de des-
envolupament sostenible en que
estem involucrats és el d'alianca
pels objectius, és a dir, la Funda-
cio Catalana d'ELA Miquel Valls
continuara treballant amb altres
entitats, grups o col-lectius de tota
mena per intentar assolir-los.

1 H SALUT IGUALTAT
DELAPOBRESA IBENESTAR DEGENERE

S o0 o
MR e
()
10 REDUCCIODELES 12 PRODUCCIO 17 ALIANCESPERA
DESIGUALTATS 1CONSUM ASSOLIRELS

RESPONSABLES OBJECTIUS

C JCOfl ®

Es majoritariament el departa-
ment de Recursos qui gestiona i
es relaciona amb aquests, inten-
tant buscar sempre qualitat preu
i gue siguin, si és possible, de la
zona a on s'ubica la Fundacio.

La seu principal i oficina de la

Fundacidé es troba a Calella, el
Maresme, i en aquest sentit

Nombre total de proveidors

'entitat, tot i treballar a nivell
de tot Catalunya, sempre intenta
apostar, si és possible per pro-
veldors de proximitat.

La majoria de proveidors ne-
cessaris per donar el servei ba-
sic (linies de teléfon, gasolina,
renting cotxes, etc.) si que sdn
els mes generalistes, pero tota

29

la resta de proveidors de mate-
rials fungibles i fins i tot els que
ens proporcionen serveis, com el
dissenyador grafic, informatica o
empresa de servidor de la web
i correus electronics, sén o bé de
proximitat o bé son proveidors
gue sabem que tenen un fort
componen social dins la missio
de la seva empresa.

24 20,83%
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Fundacio Catalana d’ELA Miquel Valls ha contribuit
a la creacié d’'un model propi d’atencié professional
especialitzada a les persones afectades d'ELA | a'les
seves families la qual coondina l'atencio psicosocial
que es realitza a domicili i'la que es realitza a les
Unitats especialitzades dels hospitals de referencia.

La Fundacié Catalana d’ELA Mi-
quel Valls ha contribuit a la crea-
ci6 d'un model propi d’atencié
professional especialitzada a les
persones afectades d'ELA i a les
seves families, la qual coordina
'atencid psicosocial que es rea-
litza a domicili i la que es realitza
a les Unitats especialitzades dels
hospitals de referencia. Ambdues
son portades a terme per les pro-
fessionals en treball social, tera-
pia ocupacional i psicologia de la
Fundacid, oferint aixi una atencid

integral, continuada i coordinada
amb latencié meédica. Aquesta
atencid psicosocial també es veu
reforcada gracies al voluntariat,
el qual esdevé una forma d'ajuda
altruista, per donar suport i aug-
mentar l'ajuda que es dona des
dels diferents projectes de la Fun-
dacio.

A més, tenim molt clar que U'ELA
algun dia es podra véncer, és per
aquest motiu que es molt impor-
tant en una malaltia d'aquestes

caracteristiques tot el que es rela-
ciona amb la investigacié i alhora
amb la sensibilitzacio i difusio, per
donar-la a congixer i que en un fu-
tur no molt llunya trobem la cura.
Es per aquest motiu que la investi-
gacioila sensibilitzacié també son
linies d'actuacié de la Fundacio.

A partir  d'aquestes linies
d'actuacié basiques, s'han creat
diferents activitats i projectes per
portar a terme els objectius de la
Fundacio.
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SEGUIMENT NOMES
TELEFONIC

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

Nombre de persones beneficiaries

La Fundacié no te suficients fons
per assumir tots els projectes i
serveis d'atencié domiciliaria que
portem a terme, per aquest mo-
tiu es demana a les families que
facin una col-laboracié a l'entitat
per poder ajudar al financament

28 Memoria 2022

d'elles, estem parlant que aproxi-
madament aquest any 2022 s'ha
atés a unes 1365 persones afec-

1.365

de l'atencidé a domicili.

Aquelles families que economica-
ment no poden fer aguesta apor-
tacio, es considera com familia
vulnerable i per tal doferir-los
igualment el servei a domicili es

SEGUIMENT NOMES
EN TELEMEDICINA PSICO)

4

ATESOS A
DOMICILI

(17 NOMES
SON EAPS

tades per aquesta malaltia.

1.383 -1,30%

realitza una beca des del patronat
de la Fundacié. Actualment tenim
54 families becades.

Des de la Fundacié es realit-
za una atencié a domicili a les
persones afectades d’ELA i als
seus familiars a tot Catalunya,
realitzada per un equip de pro-
fessionals en treball social,
psicologia i terapia ocupacional
(incloent la gestid i manteniment

d'un Banc de productes de su-
port i d'una ortopédia.)

La Fundacid, tenint en compte
gue cada persona i cada familia
és diferent, ofereix una atencié
personalitzada a cada cas al
seu propi domicili, atenent les

necessitats reals i concretes.
Coneixer a la persona en el seu
entorn ens permet involucrar-
nos i entendre el seu dia a dia,
oferir-los una calidesa, i familia-
ritat, per nosaltres indispensable
en el procés d'acompanyament i
recolzament.
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ATENCIO EN TREBALL SOCIAL

Visita a domicili

300

CASOS ATESOS
PERTS A
DOMICILI

Pla de treball VISITES A DOMICILI

TREBALL
SOCIAL Seguiment telefonic periodic

Seguiment amb visites a VISITES A LES

L'Atencié Domiciliaria en Treball
Social té per objectiu aconseguir
ser el punt de suport i referén-
cia per la persona afectada i la
seva familia, informant-los so-
bre la malaltia, donant ajut emo-
cional continuat, assessorament
de manera personalitzada en
la tramitacié d'ajudes, serveis i
altres gestions (pensid, grau de
disminucio, llei de dependencia,
fisioterapia, etc.), i acompan-
yant-los durant tota l'evolucié de
la malaltia.

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

un pla de treball elaborat con-
juntament, on es detallen els
objectius, les necessitats valo-
rades (variables segons la situa-
cio social, economica i de salut
de cada familia) i les estrategies
d'intervencio.

Si la situacidé ho requereix es de-
riva a altres professionals, pu-
blics, privats o propis de la Fun-
dacié (terapeuta ocupacional,
psicoleg, logopeda, treballadors
socials del municipi, metges,
etc.), i es realitza una coordina-
ci6 continuada tant amb aquests
professionals com amb els dife-
rents serveis que a mesura que
avanca la malaltia puguin tenir

domicili periodiques

contacte amb la familia (Serveis
Socials, Centre d'Atencio Pri-
maria...).

L'atencié es manté al llarg de tot
el procés d'evolucié de la malal-
tia, fins que la familia ho reque-
reixi. La Treballadora Social re-
alitza un seguiment continuat,
també un cop lafectat ja ha
mort, amb visites i seguiments
telefonics periodics. A més les
families disposen d'un teléfon
per poder contactar davant qual-
sevol eventualitat les 24 hores
del dia.
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UNITATS: HOSPITAL
DE BELLVITGE |
HOSPITAL DEL MAR
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ATENCIO EN TERAPIA OCUPACIONAL, BPS | ORTOPEDIA ELA (1)

OCUPACIONAL

BANC

ORTOPEDIA PRODUCTES

SUPORT

Gestio
(neteja, reparacio i registre)
Assessorament
Manteniment
Transport de material
Trasllats

(lliurament, recollida i donacions)

Primera visita a domicili
TERAPIA (valoracié i assessorament)

Visites de seguiment i
reeducacio sanitaria

32 FCEMV | Memoria 2022

246

CASOS ATESOS
PERTO A
DOMICILI

L'Atencié Domiciliaria en Tera-
pia Ocupacional esta destinada a
atendre als afectats que degut a la
malaltia presenten dependéncia i
dificultats en la realitzacio de les
Activitats de la Vida Diaria (AVD).

L'objectiu principal és potenciar
lautonomia de les persones
afectades informant i assesso-
rant sobre els productes técnics
de suport necessaris i el seu co-
rresponent maneig (cadires de
rodes eléctriques, grues de trans-
ferencia, material de comunica-
ci6 alternativa, etc.); la supressio
de barreres arquitectoniques i
l'adaptacié de l'habitatge; realit-
zant la reeducacié en les activi-

tats de la vida diaria; orientant en
les transferencies i assessorant
en els sistemes d'accés adaptat
a l'ordinador i de comunicacio al-
ternativa.

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

Ambdds serveis busquen donar
resposta a la gran necessitat que
tenen les persones afectades
d'ELA/MMN d'utilitzar materials
de suport que les ajudin a millo-
rar la seva qualitat de vida, el seu
confort i la seguretat necessaria
per desenvolupar les activitats

461

VISITES A DOMICILI

321

VISITES A LES UNITATS:
HOSPITAL DE BELLVITGE
I HOSPITAL DEL MAR

del dia a dia.

Algunes families tenen dificultats
a l'hora accedir a aquests produc-
tes de suport perque no disposen
de recursos econdmics suficients
i/o per les dificultats d'aconseguir
les ajudes de les administracions
(PAO, PUA, etc.).

El Banc de Productes de Suport
(BPS) pretén donar resposta a
aquestes necessitats i contribuir
que totes les persones afecta-
des d’ELA/MMN puguin disposar
dels productes de suport que
necessiten en els seus domicilis,
amb prévia valoracié del terapeu-
ta ocupacional.

Memoria 2022 FCEMV = 33



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

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

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

En la seva majoria, els productes
de suport del banc provenen de
donacions de material de particu-
lars, pero alguns més especifics
o d'elevat cost, sén adquirits gra-
cies a subvencions i ajudes.

El BPS ha acabat l'any 2022 amb

239

CASOS A DOMI-

CILI QUE HAN UTI-
LITZAT MATERIAL
DEL BPS*

128

PROD. REBUTS

PER DONACIO A
TRAVES DE
PARTICULARS

VISITES DE RECOLLIDA

*UN 97% DE LES PERSONES ATESES
PER TO HAN UTILITZAT EL BANC

2104 productes actius: cadires
de rodes eléctriques, cadires de
rodes manuals, llits electrics, ca-
dires giratories de banyera, eleva-
dors WC, grues de transferencies,
butaques eléctriques, elevadores,
caminadors, material de comuni-
cacio, etc.

BANC DE PRODUCTES DE SUPORT A DOMICILI

DE MATERIAL

141 L42
VISITES DEL
REPARACIO BPS

VISITES DE

MATERIALS DEL BANC DE PRODUCTES DE SUPORT

1258

CESSIONS NOVES

DE MATERIAL A
FAMILIES DURANT
EL 2022

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

VISITES D'ENTREGA
DE MATERIAL

252
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L'Ortopédia ELA és una ortope-
dia solidaria, on la filosofia i els
valors de la nostra Fundacid es
mantenen intactes i a la vegada
els beneficis obtinguts revertei-
xen integrament en el funciona-
ment de la Fundacioé.

L'Ortopedia esta adherida al Ser-
vei Catala de la Salut i treballa
coordinadament amb tot l'equip
de la Fundacié del Departament
de Terapia Ocupacional i Banc de
Productes de suport.

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

PSICOLOGICA

L'Atencié Domiciliaria en psicolo-
gia es centra en el suport emo-
cional i terapéutic durant les
diferents fases de la malaltia i
lassessorament en la presa de
les decisions vitals.

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

La Fundacio Catalana d'ELA Mi-
quel Valls forma part del Progra-
ma d’Atencié integra la persones
amb malalties avancades de la

36 Memoria 2022

Pla de treball

i atenci6 al dol

Fundacié “la Caixa” esdevenint
un Equip d’Atencié Psicosocial
(EAPS FMQV) especialitzat en
UELA per a tot el territori de Ca-
talunya.

El programa pretén complemen-
tar latencid sanitaria en cures
pal-liatives aportant professio-
nals que ofereixin intervencio psi-
cosocial i espiritual per aconse-
guir una atencio integral.

Atenciélntegral

a persones amb malalties avancades

:K Fundacié "la Caixa”

Visita a domicili - valoracio

Atencioé integral domiciliaria i hospitalaria,

Seguiment a domicili i telefonic continuat

Atencio a professionals d’equips receptors

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

Les psicologues de [|'EAPS
FMQV atenen a domicili, a
l'hospital o centre de referén-
cia a les persones afectades
d’ELA i als seus familiars, aixi
com als professionals dels
equips receptors - ER - (equips
sociosanitaris que atenen a
persones en procés de final de
vida i que requereixen suport
emocional).

CASOS ATESOS PER TOT
L'EQUIP DE LA FUND.

98

8 7 CASOS ATESOS

. PEL SERVEI DE
NOMES ATESOS PER LA

PSICOLOGA DINS EL PROGRAMA PSICOLOGIA
EAPS A DOMICILI

740

VISITES A
L'HOSPITAL

645

VISITES A

DOMICILI

PACIENTS  FAMILIARS /

PACIENTS  FAMILIARS /
CUIDADORS CUIDADORS

Memoria 2022
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PERFIL DE LES AFECTADES ATESES PER LA FUNDACIO A DOMICILI AL 2022

HOSPITALS | METGES
1 7 10,9% (12)
UNITATS D'ELA ALTRES PROFESSIONALS (PADES, TO, TS...)
58,2% (64) - —
persqnes afectades ACTIUS TANCATS AFECTATS 1/0 FAMILIARS
d’ELA/MMN 241 ALTRES y—
ateses a ASSOCIACIONS INTERNET/WEB
S DERIVATS DE 0,9% (1) 10,0% (11) / Tot i que 57 dels nous han
domicili EXITUS CASOS consultat la web abans de trucar.
NOUS
SEXE EDAT COMARQUES DE LA PROVINCIA DE TARRAGONA (36)
ALT CAMP CONCA BARBERA RIPOLLES
8,3% (3) Il M 5.6%(2) « B 4,2% (1)
BAIX PENEDES ALT EMPORDA
I 29,2% (7)
® ® TARRAGONES LA GARROTXA
I 36,1% (13) ’
49.8% BAIX CAMP BAIX EMPORDA
I 22,2% (8) I 8,3% (2)
RIBERA D'EBRE 4 GIRONES
158 159 N 2.8% (1) I 25.0% (6)
59,0% 39,1% MONTSIA * BAIXEBRE TERRA ALTA LA SELVA
<40 anys 40-70 anys >70 anys B 2.8% (1) B 2.8% (1)
PROVINCIA DE RESIDENCIA (317) COMARQUES DE LA PROVINCIA DE BARCELONA (254) COMARQUES DE LA PROVINCIA DE LLEIDA (3) HOSPITAL DE REFERENCIA (317)
89,6%
ALTRES COMARQUES (284)
LLEIDA
I 15.3% (39)
VALLES ORIENTAL .
GIRONA MW 6,7%(17) l(.%'{f)f
MARESME
|
BARCELONA  TARRAGONA GIRONA LLEIDA
BARCELONA VALLES OCCIDENTAL
80,1% (254 . .
| R \ HOSPITAL DE REFERENCIA DE LA PROVINCIA
TARRAGONA BARCELONES DE BARCELONA
I 40,2% (102) (284) H. DE SANT PAU
I 11,4% (36) BAIX LLOBREGAT SEGARRA 15,8% (45)
I 16,1% (41) B 33.3% (1) H. DEL MAR
URGELL H.U.DE
BELLVITGE H. U. VALL D'HEBRON
50,4% (143) 9,9% (28)
ALTRES PROV. BCN
10,9% (31)
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L'atencié a UELA/MMN 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 Mul-
tidisciplinaries d'ELA, on les persones afectades
son ateses per un equip multidisciplinari especia-
litzat en la malaltia (neuroleg, pneumoleg, metge
rehabilitador, fisioterapeuta, dietista, infermeria,
etc.) el mateix dia amb una periodicitat de 3-4
mesos, realitzant un seguiment continuat, evitant
els desplacaments multiples i les esperes incomo-
des.

L'objectiu d'aguestes unitats és oferir una atencio
integral i de qualitat, sostenible i eficient, coordinant
els diferents professionals implicats en l'atenci6 de
les persones afectades d'ELA/MMN.

La Fundacié Catalana d’ELA Miquel Valls aporta
l'atencio psico-social i en terapia ocupacional a
les diferents Unitats coordinant U'atencié hospi-
talaria amb l'atencio social a domicili realitzada
des de Uentitat, i fomentant la recerca cientifica en
aquests centres.

Durant el 2022 els professionals de la Fundacié han
continuat treballant i formant part dels equips de
les Unitats de 'Hospital Universitari de Bellvitge,
'Hospital del Mar, 'Hospital de Sant Pau i 'Hospital
de la Vall d'Hebron.

També s'ha seguit realitzant coordinacié constant
amb la Unitat d'ELA de 'Hospital Trias i Pujoliamb
tots els altres hospitals que atenen a les persones
afectades d'ELA.

El suport a U'equip médic en l'atencio a
les persones afectades en les diferents
visites que realitzen a ['hospital, aportant
la vessant psicosocial i espiritual.

El suport emocional a les persones afec-
tades i als seus familiars, en el dificil
moment del diagnostic i en el seu poste-
rior seguiment.

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

['enllag entre les persones afectades i els
diferents especialistes, transmetent la
informacioé que es deriva de l'atencio a
domicili a U'equip meédic.

La comunicacio de les necessitats gene-
rals de les persones afectades pel que fa
a l'atencié medica rebuda.

MIQUEL VALLS
FUNDACIO
CATALANA
D’'ELA

Memoria 2022
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INDICADORS UNITATS EN LES QUE LA FUNDACIO HI ES PRESENT

CASOS TOTALS ATESOS A LES UNITATS (455)

H.U. DE BELLVITGE
53,0% (241)

H. DEL MAR

H. DE SANT PAU
10,1% (46)

ALTRES HOSPITALS
20,2% (92)

H. U. VALL D'HEBRON
6,1% (28)

CASOS ATESOS A LES UNITATS | TAMBE A DOMICILI (253)

H.U. DE BELLVITGE
56,5% (143)

H. DE SANT PAU
17,8% (45)

363 DELS 454 CASOS
S'ATENEN A LES UNITATS
ON LA FUNDACIO HI ES
PRESENT, ES A DIR UN
79,79% DEL TOTAL DE
CASQS ATESOS PER LA
FUNDACIO.

VISITES DELS PROFESSIONALS A LES UNITATS (1448)

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

56,5% (817)

H. DE SANT PAU
(PSICO)

H. DEL MAR

H. U.VALL D'HEBRON
11,1% (28)

0,1% (2)

H. DEL MAR
(TS, TO, PSICO)

H. U. VALL D'HEBRON
(PSICO)
15,2% (220)
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LINKELA: LAPP DE TELEMEDICINA PER A PERSONES AFECTADES D’ELA

Durant aquest any 2022 s’ha con-
tinuat treballant perque l'aplicacié
LinkELA, impulsada per la Funda-
ci6, acabi sent una eina util i como-
de tant per les persones afectades
d'ELA i els seus familiars, com per
els professionals que els atenen.

Fins el mes de mar¢ es van se-
guir realitzant les proves que
s'estaven portant a terme utilit-
zant l'app, amb pacients i pro-
fessionals de les Unitats d'ELA/
MMN de ['Hospital de Bellvitge i de
'Hospital del Mar.

A partir del mes d'abril LinkELA
ja s'ofereix a la majoria de pa-

AFECTATS | CUIDADORS ATESOS DES DE TELEMEDICINA (50)

cients visitats a les Unitats d’'ELA
de [Hospital de Bellvitge i de
Hospital del MAR, tot i aixi en-
cara ens queda molt de cami per
millorar i que esdevingui una eina
referent tant per pacients com per
professionals.

Tot i aixi, ens continuem trobant
amb la dificultat de la fractura di-
gital o la falta de interoperabilitat
dels diferents centres hospitalaris
i xarxa de serveis per compar-
tir dades i possibilitar lintercanvi
d'informacio.

La telemedicina és el futur, per
aixo estem treballant al maxim

perqué quan s'implanti a tota la
societat també arribi a les perso-
nes afectades d'ELA en optimes
condicions.

Creiem que LinkELA millorara
l'atencio, la comunicacio, el co-
neixement i la investigacié de la
malaltia i per tant, també millorara
la qualitat de vida de les persones
afectades d'ELA i ajudara a trobar
una cura de la malaltia.

| el que tenim molt clar es que la
telemedicina no arriba per subs-
tituir la presencialitat sind que el
que fa és ajudar a millorar la con-
nexio entre pacient i professional.

Hola, Paciente Q
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Aquest any 2022 varem aconseguir reactivar el
projecte de grups d’ajuda mutua per a familiars/
cuidadors/es, que fa uns anys varem haver de
deixar de treballar per falta de finangcament.

El paper de les persones cuidadores és molt im-
portant per acompanyar en el procés de la malal-
tia a les persones afectades, a més el cuidador/a
també pateix els efectes d'aquesta devastadora
malaltia i requereix de suport, per aixo la Funda-
cié sempre s'ha dirigit tant a les persones diag-
nosticades d'ELA com als seus familiars i cuida-
dors/es.

Aquests grups son una excel-lent eina per pal-liar
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la sobrecarrega de les persones cuidadores, ja que
aquestes disposen d'un espai de suport i acom-
panyament amb persones que viuen les mateixes
dificultats, en un clima de confianca i seguretat,
poden parlar d'aquells temes que els preocupen,
aixi com de les dificultats del dia a dia i les estra-
teégies que utilitzen per superar-les.

Degut a la dispersié geografica i a les dificultats
de les persones cuidadores per desplacar-se i es-
tar llargues estones fora del domicili, es van pro-
posar sis sessions a través de videoconferéncia,
en tres grups formats entre quatre i sis persones
cuidadores, tots conduits per una de les treballa-
dores socials de la Fundacié.

Fundacio Catala...

Fundaci6 Catalana d'ELA Miquel Valls
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Actualment, '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 hiintervenen tant factors endogens (genetics
i metabolics) com exdogens (ambientals i relacio-
nats amb l'estil de vida).

L'Unic tractament farmacologic especific per a
la malaltia és el Riluzol, un farmac encaminat a
allargar l'evolucié de la malaltia. El diagnostic es
dificil, ja que depen del grau de sospita diagnos-
tica del professional i es diagnostica en base a
criteris clinics de certesa, fet que suposa que en
alguns casos es pot allargar molt en el temps, fet
gue causa una angoixa afegida a les families.

Davant d'aquesta situacié es treballa per eviden-
ciar la necessitat de realitzar estudis i investiga-
cions sobre la malaltia, perqué és l'Unica espe-
ranca de que en un futur U'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 investiga-
cié traslacional (investigacid 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 de finangcament que puguin sorgir.

Continuem donant suport a totes les investiga-
cions que es realitzen per la malaltia que venen
de centres de recerca i investigadors de referen-
cia o de plataformes que innoven i impulsen la
investigacié, com és per exemple, la plataforma
europea per la investigacié de 'ELA: TRICALS, de
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la qual en formem part.

L'objectiu principal del TRICALS és desenvolupar
un tractament efica¢ per 'ELA a partir de la in-
terconnexié de pacients, centres i unitats de re-
cerca i la industria farmacéutica i biotecnologica.
El que es vol aconseguir és potenciar els assajos
clinics dirigits als diferents fenotips dins la malal-
tia i compartir els seus resultats. D'aquesta ma-
nera es podria accelerar l'arribada dels resultats
d'aquests assajos als pacients d'ELA i als seus
familiars.

YRICALS

Per esta sempre actualitzats, els professionals de
la Fundacio Catalana d'ELA Miquel Valls assistei-
xen a diferents Congressos i Jornades nacionals
i internacionals, relacionats amb U'ELA i els seus
tractaments, per poder tenir tota la informacié
possible sobre aguests temes del qual hi ha cons-
tants novetats, aquest any la majoria han estat te-
lematics.

A més, des de la Fundacio es participa activament
a les trobades del grup d'investigacio format per
diferents investigadors, organismes i associa-
cions i coordinat per de la Unitat Funcional de
Motoneurona/ELA de |'Hospital Universitari de
Bellvitge.

Es continuen revisant els protocols per detectar
de manera preco¢ les necessitats psicosocials
dels afectats d'ELA i les seves families.

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

El Departament de psicologia de la Funda-
cié6 durant el 2022 ha continuat impulsant
i collaborant amb l'estudi Neuropsicologic
“COG-ELA" que s'esta realitzant actualment
a ['Hospital del Mar. Es tracta d'un estudi per
analitzar les funcions cognitives de la persona
afectada i el grau de sobrecarrega del cuida-
dor principal aixi com en l'esfera emocional
d'ambdds. Aquestes dades son analitzades
cada sis mesos, i ens donen informacié sobre
la possible afectacidé cognitiva i conductual en
aquests pacients i el seu perfil d'evolucié al
llarg del procés de malaltia. A més a més, re-
porta informacié sobre 'esfera afectiva fet que
permet orientar la intervencidé psicologica més
adequada a dur a terme.

Des de la Fundacié es continuara amb aquesta li-
nia d'investigacio per tal de realitzar una atencié
encara més especialitzada.

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

Vehiculant donatius als centres
d'investigacio de referencia.

Realitzant difusio de la donacid de teixits

per la investigacio a través de la treballa-
dora social i de la psicologa de referencia.

Memoria 2022 47



LINIES D’ACTUACIO | ACTIVITATS /
VOLUNTARIAT

Z|' . 3 VOLUNTARIAT

LINIES D'’ACTUACIO | ACTIVITATS /

VOLUNTARIAT

El voluntariat esdevé una forma d'ajuda altruista,
gue passa a ser una gran via per donar suport i aug-
mentar 'ajuda que es ddna des dels diferents projec-
tes de la Fundacid, esdevenint una actuacié comple-
mentaria que s'integra dins l'objectiu de millora de
la qualitat de vida de les persones afectades d'ELA/
MMN i les seves families. Els voluntaris realitzen

VOLUNTARIAT D'’ACOMPANYAMENT | SUPORT
A LES PERSONES AFECTADES D’'ELA/MMN | A
LES SEVES FAMILIES

VOLUNTARIAT A CENTRES HOSPITALARIS

un servei de caracter social, carregat de solidaritat
i compromes amb l'entitat i alhora amb la societat,
realitzant la seva tasca de forma altruista, i de propia
voluntat.

A la Fundacioé Catalana d’ELA Miquel Valls hi ha di-
ferents modalitats de voluntariat:

VOLUNTARIAT DE SUPORT A TASQUES DELS
PROFESSIONALS DE LENTITAT

VOLUNTARIAT D’INICIATIVES
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VOLUNTARIAT AMB TU:

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

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

L'entitat disposa d'un protocol de voluntariat on
s'estipula tot el recorregut que fara la persona vo-
luntaria des de que fa un primer contacte amb la fun-
dacio fins que realitza alguna accio6 de voluntariat de
les que disposem. Aquest protocol també estableix
els drets, deures i compromisos que s'estableixen.

Nombre de per-
sones voluntaries

(a 31 de desembre)

Persones
voluntaries

Nombre
d’accions de
voluntariat
realitzades per
les persones
voluntaries

Accions de
voluntariat

Formacio a
persones
voluntaries (%)

Proporcié de
persones
voluntaries
gue han rebut
formacio

Hores totals de
formacio que
han rebut les

persones
voluntaries

Hores de
formacio

Variacio

2022-
2021

Variacio

2022-
2021

0,00%
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El5 d'octubre, va tenir lloc la Jornada anual de Vo-
luntariat que l'entitat organitza anualment, igual
gue els darrers anys va ser telematica per poder
facilitar la participacié degut a la dispersié geo-
grafica dels voluntaris.

A la jornada es va voler potenciar la relacié entre
els voluntaris/es i els professionals que treballen
a l'entitat, creant espais per explicar les diferents
modalitats de voluntariat que tenim, compartir
experiencies, coneixements i idees dels propis

ol
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voluntaris i voluntaries i reconeixer la tasca que
realitzen.

Durant la trobada es va explicar la importancia
gue té el projecte de voluntariat per l'entitat, les
diferents linies que portem a terme i diferents vo-
luntaries van explicar la seva experiencia. També
va tenir lloc un taller que va acabar amb una pro-
posta de formacid inicial al voluntariat, on entre
tots van poder aportar idees per incloure a noves
formacions.

MIQUEL VALLS
FUNDACIO
CATALANA
D'ELA

FES
UN

~ELA

AMB TU
FAREM

LIMPOSSIBLE



La defensa dels interessos dels pacients és una
branca molt important de la feina que fa la nostra
entitat per millorar la qualitat de vida de les perso-
nes afectades d'ELA i les seves families. Es centra
en buscar la millora dels serveis i prestacions que
el sistema public de salut i de drets socials ofereix a
aquest col-lectiu.

Per a aconseguir aguest objectiu des de la Fundacid
treballem en dos aspectes diferents: el primer és en el
qual intentem incidir en la millora del sistema public
generaliel segon el que treballem de manera més es-
pecifica per les necessitats de les persones afectades
d'ELA. Sén dos giiestions que es reforcen mutuament
pero que s'han de treballar per diferents vies.

Si parlem de la feina de defensa del pacient més
general, enguany hem continuat treballant amb el
Consell Consultiu del Pacient de Catalunya (CCPC),
la Plataforma de Malalties Minoritaries (PMM),
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'EURORDIS-Rare Diseases Europe i la Federacio
ECOM.

El treball que desenvolupem per la defensa més es-
pecifica dels interessos de les persones afectades
d'ELA i les seves families es a través de trobades i
reunions, aquestes son amb tots els representants
dels estaments publics que regulen els serveis i aju-
des que reben les persones afectades d'ELA i les se-
ves families. Poden ser des de representants del De-
partament de Salut, el Departament de Drets Socials,
el CatSalut (malalties minoritaries, cronicitat, PAQ,
etc.), o les diferents Diputacions de Catalunya fins a
les geréncies dels Hospitals de referéncia. Mantenim
un dialeg constant amb tots els que ens ho perme-
ten perqué estiguin informats de la realitat de la ELA
a Catalunya i de com creiem que es pot millorar la
gualitat de vida dels qui la pateixin. A banda de les
persones afectades i les seves families, els nostres
aliats principals en agquesta tasca sén els professio-

nals de les Unitats d'"ELA/MMN, dels grups investiga-
dors, dels PADES, de Serveis Socials, dels CAPs, de
les empreses de rehabilitacié domiciliaria, etc. amb
els que treballem colze a colze i ens permeten de-
tectar les coses aspectes a millorar dins el sistema.

Per altra banda, i també a nivell especific, treballem
amb totes les entitats en els seus objectius tinguin la
millora de la qualitat de vida de les persones afecta-
des d'ELA, tant a nivell de l'estat espanyol com inter-
nacionalment. Formem part de l‘Alianca Internacio-
nal d'ELA i de lAssociacidé Europea d'ELA (EUPALS), i
mantenim un dialeg constant amb totes les associa-
cions d'ELA d'Espanya gracies a la recent estrenada
ConELA, associacio que agrupa les diferents entitats
del paiside la qual en som membre. Amb tots ells en-
guany hem treballat conjuntament per unir forces en
interessos comuns, com per exemple la Llei ELA, que
es va aprovar al Congrés el 8 de marg y esta pendent
d'al:legacions, o el consorci TRICALS. Creiem que junts

som més forts davant d'aquesta lluita tant feixuga.

També, i continuant en aquest nivell especific,
col-laborem amb les industries farmacéutiques que
volen saber sobre l'experiencia del pacient afectat/
da d'ELA per tal de desenvolupar millor els seus as-
sajos clinics o productes, aixi com amb les societats
cientifiqgues que es veuen vinculades en l'abordatge
sanitari de la malaltia, com la Societat Catalana de
Neurologia o la Societat Catalano-Balear de Cures
Pal liatives, amb les que actuem com a assessors.

Creiem que nosaltres com a entitat podem aportar
coneixement, i junt amb l'experiéncia de les persones
gue pateixen la malaltia podem fer canviar les coses
i millorar el nostre sistema de salut, de recerca i so-
cial. Perseverar i no defallir sén les nostres armes
davant un sistema que ha de respondre a moltes re-
alitats i necessitats diferents, el qual esta mancat de
recursos moltes vegades per la mala gestio.
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L'ELA és encara una malaltia poc coneguda, per aixo
la difusio d'aquesta i de la tasca de la Fundacio és
indispensable per tal de sensibilitzar a la societat i

aconseguir una ciutadania compromesaii activa res-
pecte a les necessitats de les persones afectades. Les
principals activitats de difusio es realitzen a través de:

NOTICIES ARTICLES | ENTRE- BUTLLETINS _ GEST — éI‘& S— §I‘§& -
VISTES DINTERES | MENSUALS e, et [

| M1 UEL VALLS

SEGUIDORS SEGUIDORS SEGUIDORS REPROD. DE

FACEBOOK TWITTER (X) INSTAGRAM VIDEOS PEN- ; =
JATS EL 2022 =8 ,
AL YOUTUBE . %‘w

M UELVALLS MICUEL VALLS

INTERVENCIONS EN TOTAL

MENCIONS ENTREVIS- ENTREVIS- . . . .

A PREMSA TES O TES O RE- Es poden veure totes les participacions als mitjans de
ONLINE | NOTICIES PORTATGES comunicacio al lloc web de la Fundacié Catalana d'ELA
ESCRITA A LA RADIO ALATV Miquel Valls.

Des de la Fundacié Catalana d'ELA Miguel Valls ens arriben diferents peticions d’estudiants 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'interessen per la malaltia. Aquest any hem tingut 23 peticions d'informacié per part d'aquest col-lectiu
d'estudiants.
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Enguany algunes persones, grups o entitats s’han animat a realitzar Iniciatives Solidaries que, a més
de recaptar fons per combatre 'ELA, també ajuden a sensibilitzar a la societat en general i fer difusié de
la malaltia. Aquest any se n'han portat a terme unes 60 aproximadament.

CURSA DE LA MERCE

La recaptacid integra de la Cursa sera per:
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Organitzacio i parti-
cipacié en Jornades
per la difusio i sensi-
bilitzacié en la malal-
tia: jornades i xerra-
des cientifiques i de
divulgacio general per
a afectats, familiars,
cuidadors relacionats
amb 'ELA i la Malaltia
de la Motoneurona.

Reunions, jornades i trobades amb ladministracié i diferents estaments i serveis publics amb
'objectiu de donar a coneixer la realitat de les persones afectades d'ELA/MMN i les seves families i
aconseguir millores, tant en les ajudes, en 'atencid als malalts i en la investigacid. Aquest any hem fet
més de 63 trobades per apropar el dia a dia del col-lectiu que representem.
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L'equip de professionals cada cop realitza més
tasques de docéncia a diferents col-lectius es-
pecialitzats, estudiants i a equips sociosanita-
ris per sensibilitzar tots els professionals que
treballen o treballaran amb els afectats d'ELA,
d'aquesta manera coneixen la malaltia i els re-
cursos que poden utilitzar. S’han portat a terme
aquest any 8 docencies a tot Catalunya.

Implicacio de personalitats publiques per aconseguir fer més visible la problematica de 'ELA/MMN, ja
que amb la seva projeccié ens ajuden a fer difusio de la malaltia i avalen l'entitat i les seves actuacions.

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

__FWNDacig

WIRLEL VALLS |
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El Gest per VELA va acompanyat d'una senzilla imatge d'una

ma que forma, amb la posici6 dels seus dits, la lletra L. Aixi de FES

facil volem que sigui comencar a fer un gest per I'ELA, cada

vegada que aconseguim que una persona faci aquest gest i co- UN

negui el seu significat, ens estarem acostant una mica més a PER E L A
gue molta més gent conegui la malaltia. Fer un Gest per 'ELA I.'

pot ser des de fer un donatiu a organitzar una iniciativa solida-

ria passant per fer-se col-laborador o voluntari de la Fundacid.

El cantant Miki Naiez, el compositor i productor Jordi Cubino i un grup de persones voluntaries molt
sensibilitzades amb I'ELA han creat la cangé “ARA/AHORA” per donar suport a les persones afec-
tades d’ELA i les seves families. La can¢é porta per titol ARA i és un cant al temps. Un “carpe diem”
actualitzat que pretén omplir d’energia a les persones i families que viuen amb ['ELA. Vol animar als
oients i espectadors a donar temps de qualitat a les persones afectades fent una donacié a la Fundacio
Catalana d’ELA Migquel Valls a través de Bizum al 02621. Amb aquesta aportacié s'estara donant temps
d'acompanyament professional, d'atencio psicologica i d'assistencia domiciliaria als afectats i afectades
gue conviuen amb aquesta malaltia. A més es cediran els drets de reproduccié de la canc¢é a la Fundacié.

DE MIKINUNEZ PER MILLORAR ELTEMPS DELS MALALTS AMB ELA

I

¢

I

I 1IN
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El dimarts dia 21 de Juny de 2022 es va celebra el Dia Mundial de UELA!

Des de la Fundacié Catalana d'ELA Miquel Valls es va portar a terme la campanya FES UN GEST PER
L'ELA 2022 que va consistir en que tothom que ho volgués es fes una fotografia fent el Gest per 'ELA |
la pengés a les xarxes socials amb els hashtags #fesungestperlela, #fundaciomiquelvalls, #diamun-
dialela, #ela. Igual que en anys anteriors, es va demanar a tothom que s'unis a la campanya. També vam
animar als ajuntaments de tot el pais que il-luminessin de verd un edifici municipal, a més de penjar, si
era possible, una fotografia dels membres del consistori fent el Gest.

FOTOGRAFIES MENCIONS A AJUNTAMENTS

REBUDES XARXES SOCIALS ADHERITS

DE GESTOS IL-LUMINANT UN EDIFICI I/0
PER LELA +3 MILIONS D'IMPRESSIONS FENT EL GEST PER L'ELA

Memoria 2022

Aquest 2022 hem decidit renovar la nostra imatge, canviant el logotip i la pagina web, ja que voliem ex-
pressar com ens sentim en quan a la nostra evolucié com a entitat.

Després de 17 anys de treballar cada dia acompanyant a les persones afectades d'ELA i les seves fami-
lies hem apres molt, ens hem professionalitzat i modernitzat, sentim que som una entitat forta, conso-
lidada i que tenim més for¢a que mai per seguir lluitant per les nostres conviccions. Deixem de banda
el cor pero incorporem l'esfera perque seguim sent una entitat acollidora i propera, que acompanyem a
les persones que pateixen ELA en aquest terrible cami. Un cami simbolitzat amb la lletra L que també
reflexa la solidaritat del llag a favor de la lluita contra 'ELA. No hem volgut deixar de banda el color verd,
perque som els mateixos de sempre i mantenim els nostres valors, perd hem buscat una nova tipografia
perque es vegi que ens hem modernitzat. Seguim mantenint el nom de Miquel Valls perque és la per-
sona afectada d'ELA que va motivar al nostre fundador, el seu fill, a crear aquesta entitat, pero li donem
més forca a ser la Fundacié Catalana d'ELA perquée som la entitat referent en ELA a Catalunya. Ara, com
sempre i més que mai, som aqui per vencer 'ELA.

MIQUEL VALLS
FUNDACIO
CATALANA
D’ELA

MIQUEL VALLS
FUNDACIO
CATALANA
D'ELA
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Amb tu, farem possible 'impossible.

La Fundaci¢ és una entitat privada sense anim de
lucre que, a través del Departament de Recursos,
busca fonts de finangcament per diferents vies, tant
publiques com privades, amb la finalitat de poder
dotar a l'entitat de medis necessaris per poder con-
tinuar desenvolupant els diferents projectes que es
duen a terme.

Aquest any el finangament public representa gai-
rebé el 20% del total de la Fundacié Catalana d'ELA
Miguel Valls.

S’han rebut un total de 13 subvencions o ajuts
economics que han estat concedits de 9 organismes
publics diferents, tan autonomics, com provincials i
municipals.

Destaquem que una d'aguestes subvencions ens és
concedida pel Departament de Treball, Afers Socials
i Families de la Generalitat per donar suport a les fa-
milies en situacié de vulnerabilitat afectades d’ELA,
per tal de que puguin fer front a algunes necessitats
basiques com subministraments, alimentacio i far-
macia.

S'ha destinat a aquest projecte de vulnerabilitat per
a persones afectades d'ELA 16158,55€ els quals s'ha
ajudat a 19 families afectades ateses per la Fundacid.

Tota la informacié detallada es pot trobar al nostre
web, a l'apartat de Transparéncia.

FONTS DE FINANCAMENT

FONS PRIVATS
80,16%

FONS PUBLICS
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El finangament privat representa el 80,16% del to-

tal de la Fundacié Catalana d’ELA Miquel Valls. COL-LABORADORS EMPRESES

FARTIGULARS > Aquest 2022 moltes persones van voler continuar fent un Gest per 'ELA organitzant iniciatives solida-
INICIATIVES ries que enguany han arribat a unes 60 activitats solidaries.
SOLIDARIES

ENTITATS . . . . D
EANCARIES Moltes gracies a tothom que es va implicar en aquests Gestos, ha estat un any dur, i que gent solidaria
FUNDACIONS DONATIUS 5 5 8 0 o 10 8
1ONG'S EN ESPECIES vulgui continuar lluitant per les persones afectades d'ELA i les seves families diu molt!!

4,9%

\ LOTERIA| ALTRES
FINANCAMENT PRIVAT

.72
JuanCarlosUnzue ™

Gracies a la generositat i solidaritat de molts col-laboradors particulars, entitats bancaries, altres funda- » 5 e Fugi“[éCG‘?{“adEm 2 N
cions i empreses que confien en nosaltres per portar a terme els nostres projectes de millora la qualitat g ‘ i ) e — per.iuil;:g,”.,
de vida de les persones afectades d'ELA i els seus familiars podem continuar endavant la nostra tasca. A P ,

A tots ells els hi donem les gracies per la confianga rebuda durant tot aguest temps, des de la Fundacié . ' . " Al e A5

Catalana d’ELA Miqguel Valls continuarem treballant per continuar endavant. T n 5 ‘ i " ,';
- = 4

* Cursa Infantil 1:00h

‘\
E 22 de maAig - caminada skm 10:5h

Campanya urgent per restablir el servei de valora-
ci6 en comunicacié alternativa: Destaquen que aquest
any hem tret una campanya perquée particulars, em-
preses o altres entitats ens ajudessin amb aportacions
per adquirir un ordinador que facilita la valoracié de
quin tipus de tecnologia en comunicacié augmentati-
va i alternativa s'adequa més a les necessitats de cada
persona segons el moment de la malaltia. L'equip que
disposavem s'havia quedat obsolet i en conseqiiencia
vam haver d'aturar aquest servei que portaven a terme
les terapeutes ocupacionals. La campanya va ser tot
un exit i vam recaptar 3.600€ amb els quals vam poder
comprar el material necessari per tornar a activar el
servei. Aprofitem per donar les gracies a totes les per-
sones gue ens van voler ajudar en aquests moments!

Aquest any hem venut 1640 décims de la loteria de Nadal, que com altres anys s'han repartit en partici-
pacions. De la loteria de la Grossa de cap d’any hem venut 90 décims, repartits en dos niumeros, també
en participacions.

o +
4
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L'any 2022 s'ha continuat utilit-
zant lenquesta de satisfaccio
per coneixer el grau de satis-
faccié dels afectats d'ELA/MMN
atesos i les seves families. La in-
formacié obtinguda ens permet
realitzar una valoracié de la feina
realitzada durant l'any, i establir
els objectius de l'any vinent amb
les propostes de millora i les ac-
tuacions necessaries per cobrir
les necessitats i mancances de-
tectades.

Els resultats de les enqguestes
de satisfaccié sén una mostra
de més del 25% del total de fa-
milies i afectats que atenem. En

termes generals la satisfaccié
amb les professionals és alta ja
gue més del 95% dels enques-
tats estan molt o bastant satis-
fets amb les tres linies d'actuacié
principals a domicili de la Funda-
ci6 Catalana d'ELA Miqguel Valls
i posen una puntuacié mitjana
de més del 9,5 a la tasca que es
realitza a les Unitats Funcionals
d'ELA/MMN en que participem.

A més les families enquestades,
en també més del 95% pensa
que lU'entitat facilita la coordina-
ci6 amb altres serveis i profes-
sionals necessaris per l'atencié
de la malaltia.

Memoria 2022
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AVALUACIO DELS PROJECTES

AVALUACIO DELS PROJECTES

MOLT SATISFET

SATISFET

. s

REGULAR

0,5%

POC SATISFET

0%

GENS SATISFET

0%

MOLT SATISFET

SATISFET

REGULAR

I 2,5%

POC SATISFET

I 4,2%

GENS SATISFET

0%

MOLT SATISFET

SATISFET

. 5%

REGULAR

0,8%

POC SATISFET

0%

GENS SATISFET

0%

NO EMVISITALATS NO HO SE
0% 0%
VALORACIO GENERAL DE VALORACIO GENERAL DE SATISFACCIO, INFORMACIO |
L'EQUIP DE TREBALL SOCIAL DE L'EQUIP DE PSICOLOGIA DE ASSESSORAMENT DE L'EQUIP DE
LA FUNDACIO LA FUNDACIO TERAPIA OCUPACIONAL
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MOLT UTIL

UTIL

. 15,05

REGULAR

0%

POC UTIL

0%

GENS UTIL

0%

NO L'HE UTILITZAT / NO HO SE

I es%

HOSPITAL BELLVITGE

9.4%

HOSPITAL DE SANT PAU

9.7%

HOSPITAL DEL MAR

9.7%

HOSPITAL VALL D'HEBRON

VALORACIO GENERAL DEL
BANC DE PRODUCTES
DE SUPORT

VALORACIO GENERAL DE LES UNITATS
ESPECIALITZADES D’ELA
(DEL1AL10)

LA FUNDACIOIET FACILITA LA
COORDINACIO AMB ALTRES

SERVEIS | PROFESSIONALS? (%)
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DESPESES 2022: 936.256,56 € 2022 2021
ENTITATS ATENCIO
PUBLIQUES A DOMICILI
COLLABORADORS ATENCIO A LES UNITATS
PARTICULARS FUNCIONALS D'ELA/MMN
ENTITATS BANCARIES, BANC DE PRODUCTES
FUNDACIONS | ONG'S DE SUPORT (BPS)
AJUDES A FAMILIES EN RISC
EMPRESES DE VULNERABILITAT SOCIAL
INICIATIVES AJUDES A INVESTIGACIO |
SOLIDARIES INVESTIGACIO PSICOSOCIAL
DONATIUS SENSIBILITZACIO
EN ESPECIES I DIFUSIO
LOTERIA
| ALTRES (2,30%) 25.122,00€ | 22.932,00¢€ VOLUNTARIAT (2,16%) 20.22558€ | 17.688,09 €
y L -
Cada cop és meés a prop el dia en el que | [ ———
' . .
vencerem l ELA. GESTIO | ADMINISTRACIO
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