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Aguest 2024 ha estat un perio-
de de consolidacio i creixement
per a la Fundacié Catalana
d'ELA Miquel Valls. Hem con-
tinuat reforcant el nostre mo-
del d'atencié multidisciplinaria,
tant a domicili com a les Unitats
especialitzades, amb l'objectiu
d'oferir una resposta integral,
coordinada i adaptada a les ne-
cessitats de cada persona afec-
tada i la seva familia. Tot aixo
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no hauria estat possible sense
la implicaciéo i compromis de
l'equip de professionals, el vo-
luntariat, col-laboradors, i, so-
bretot, de les persones afecta-
des i les seves families, que sén
la ra6 de ser de la nostra tasca.

Enguany també ha estat un any
clau en la defensa dels drets del
col-lectiu. La participacié activa
en l'impuls i aprovacio de la Llei

ELA representa un pas historic
gue ha de permetre millorar
'atencid i els recursos disponi-
bles, ara la nostra tasca es con-
tinuar treballant sense descans
pergué les ajudes arribin a les
llars de les families.

Alhora, hem seguit apostant per
la innovacid i el futur, impul-
sant nous projectes com el de
cuidadors per a persones vul-

nerables, i donant suport a la
recerca, convencuts que només
a través del coneixementi la in-
vestigacid es podra avancar cap
a una cura. Paral-lelament, les
accions de sensibilitzacio i difu-
sié han continuat creixent gra-
cies a la implicacié de la socie-
tat, amb iniciatives solidaries,
campanyes com “Fes un Gest
per 'ELA" o col-laboracions que
han contribuit a donar visibilitat

a la malaltia.

Amb aquesta memoria volem
compartir tota aquesta feina,
gue fem amb rigor, compromis
i proximitat. Continuarem treba-
[lant amb determinacio per mi-
lorar la qualitat de vida de les
persones afectades d'ELA i les
seves families, donant-los su-
port, veu i acompanyament en
tot moment.
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L'ELA, també coneguda com a Malaltia de Motoneurona, és
una malaltia nqurodegenerativa'que afecta les neurones
motores del cervell, tronc encefalic i medul-la espinal.

/

L'Esclerosi Lateral Amiotrofi-
ca (ELA), també coneguda com a
Malaltia de Motoneurona (MMN),
és una malaltia neurodegenera-
tiva que afecta les neurones mo-
tores del cervell, tronc encefalic
i medul-la espinal, que sdén les
céllules encarregades de trans-
metre l'ordre del moviment volun-
tari 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 600 persones
afectades.

No es coneix la causa i és una
malaltia sense cura ni tractament
qgue pari el procés degeneratiu.
L'esperanc¢a de vida és de mitja-
na de 3 a5 anys després del diag-
nostic.

'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-
daptaci6 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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A la Fundacio atenem a l'any a més de 600 afectats/
des i els seus familiars, arribant gairebeé a la totalitat
de families afectades a Catalunya.

La Fundacié 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
dona 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 perque 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 implan-
tacié d'un model propi que con-
templa una visié integral, a través
de professionals especialitzats en

Consell Consultiu de

de Catalunya

conELA

la 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 confiangca absoluta que I'ELA
és vencible. Ens fonamentem en
'atencié psicosocial i espiritual
on el centre és la persona afecta-
dailes seves families, a través de
l'atencié integral a domicilii a les
principals unitats especialitzades.

A la Fundacio6 Catalana d'ELA Mi-
guel Valls atenem a l'any a més de
600 afectats/des i els seus fami-
liars, arribant gairebé a la totalitat
de families afectades a Catalunya.
Des de la nostra creacié hem ates

*

*
% EURORDIS

RARE DISEASES EUROPE

a més de 1775 persones afecta-
des a domicili, juntament amb els
seus familiars.

La Fundacid¢ 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 col-labora i és membre
d'altres organitzacions i entitats,
nacionals i internacionals, que
treballen i estan relacionades
amb U'ELA, les malalties minori-
taries, la discapacitat i els drets
dels pacients dins del sistema sa-
nitari, com per exemple, 'Alliance
of ALS/MND Associations, EU-
PALS, Eurordis, ECOM i ConELA.

Coordinadora
Catalana de Fundacions

cecom
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FUNDACIO

I amb aquest fi, a la Fundacié Catalana d'ELA Miguel Valls ens centrem en:

Promoure la investigacié clinica
basicaitraslacional de la malaltia.

Treball social

ORGANIGRAMA
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DOMICILIARIA
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ocupacional

Unitat
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Som un equip de professionals amb vocacié de millorar la nostre societat, que neix de la vo-
luntat i experiencia 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 perque 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 'ambit na-
cional com internacional relacionats amb la malaltia.

Per millorar la qualitat de vida de les persones afectades dELA/MMN i les seves families creiem
necessaria l'atencié integral, amb una visié6 humana i personalitzada dels aspectes psicoso-
cials, medics i sanitaris. Es per aquest motiu que creiem imprescindible 'atencié al domicili i
a les unitats funcionals d’ELA, sense deixar mai de costat la sensibilitzacié de la societat i els
estaments publics, aixi com el suport a la investigacié per a fer possible la cura de la malaltia.

Generositat i altruisme: Voluntat d'ajudar a les persones afectades d'ELA/MMN i les seves fa-
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.

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 'administracid ofereix per a cobrir les necessitats de les persones afectades.

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 informacio 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.

12 Memoria 2024 Memoria 2024 13
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Dones
Homes
Total

Dones
Homes

Total

La Fundacio, des de la seva crea-
cié, ha mantingut un ferm compro-
mis amb la igualtat d'oportunitats,
promovent activament la diversi-
tat i garantint la no discriminacid
per ra6 de genere, origen, éetnia,
religio, orientacio sexual o qualse-

Dones

Homes

Dones

Homes

18

23

vol altra condicid personal o social.
Aguest compromis es reflecteix
tant en la seva activitat diaria com
en les politiques internes de gestié
de persones, vetllant per la creacid
d'un entorn inclusiu, respectuds i
equitatiu per a totes les persones

78,26%
21,74%

100,00%
0,00%

17 5,88%
2 150,00%
19 21,05%
3 0,00%
0,00%
3 0,00%

vinculades a lorganitzacié. Tan-
mateix, i en linia amb la realitat
predominant al tercer sector so-
cial, la Fundacié compta amb un
equip altament feminitzat, una ca-
racteristica que també es dona en
els organs de direccio.

89,47%
10,53%

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

Plantilla, segons sexe i Variacio
grup professional 2024-2023

Grup professional 1 3 -50,00% i
PP ° !’ersc.)n.al en plantilla amb contracte 100,00% 100,00%
Dones 3 -50,00% indefinit
Homes 0 0,00% i
Done; en plantilla amb contracte 100,00% 100,00%
Grup professional 2 (] 10 -100,00% indefinit
Dones 0 9 -100,00% i
g !—Iomgs_en plantilla amb contracte 100.00% 100.00%
Homes 0 1 -100,00% indefinit
Grup professional 3 4 3 -33,33% i
PP - Personal en plantilla amb contracte 0,00% 0,00%
Dones 3 2 50,00% temporal
Homes 1 1 0,00% i
° Dones en plantilla amb contracte 0.00% 0.00%
Grup professional 4 0 0 0,00% temporal
Dones 0 0 0,00% i
0 Homes en plantilla amb contracte 0.00% 0.00%
Homes 0 0 0,00% temporal
Grup professional 5 7 0 0,00%
Dones 4 0 0,00%
Homes 3 0 0,00% Taxa de rotacio del personal,
segons sexe (%)
Dones 5,26% 0,00%
Homes 0,00% -50,00%
Plantilla total 4,35% -5,26%
CONDICIONS LABORALS, CONCILIACIO | IGUALTAT RETRIBUTIVA
Personal acollit a mesures de
conciliacio, segons sexe (%)
. Dones 100,00% 12,00%
Persones contractades a través de
programes d’insercio, personal en Variacio Homes 100,00% 50,00%
practiques, i altres 2024-2023 Plantilla total 100,00% 16,00%

(a 31 de desembre)

Contractes a través de programes

. - 0 0 0,00%
d'insercio
; Ratio salari més alt / salari més baix
Personal en practiques 0 0 0,00%

Total 0 0 0,00% Ratio 2,61% 2,37%
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Grup professional 1*
Grup professional 2*
Grup professional 3
Grup professional 4*

Grup professional b

0,00%
0,00%
-67,14%
0,00%
-41,71%

0,00%
-5,18%
-7,78%

0,00%

0,00%

*No hi ha diferéncia perque en el grup professional 1,2 i 4 només hi ha dones.

Per a la Fundacié és fonamental
garantir unes condicions laborals
dignes per a totes les persones
treballadores, aixi com afavorir
una conciliacié real entre la vida
laboral i personal. En aquest sentit,
i sempre que les funcions de cada
professional ho permetin, es con-
templen mesures com permisos i
reduccions de jornada per ala cura
de menors o persones dependents,
flexibilitat horaria, excedencies i la
possibilitat de teletreballar alguns
dies a la setmana. Aixi mateix, la
Fundacio promou la igualtat retri-
butiva entre dones i homes, garan-
tint que les politiques salarials es
basen en criteris objectius, trans-
parents i vinculats a les responsa-

Per a la Fundacid, el benestar de
les persones que en formen part
és un element clau per al bon
funcionament de lorganitzacio.
En aquest sentit, es disposa d'una
avaluacié de riscos laborals dels
llocs de treball, elaborada per una

18 Memoria 2024

bilitats i funcions de cada lloc de
treball, evitant qualsevol tipus de
bretxa salarial.

A més, es vetlla de manera cons-
tant per la qualitat de vida de l'equip
i el bon clima laboral. Amb aquesta
finalitat, anualment es realitza una
enquesta interna adrecada a tota la
plantilla, segmentada per departa-
ments, que recull aspectes com la
carrega de treball, el benestar emo-
cionalila percepcié de 'ambient la-
boral. Els resultats permeten identi-
ficar necessitats i impulsar accions
de millora a través de reunions in-
ternes, amb ['objectiu de reforcar el
benestar i l'acompanyament dels
professionals.

empresa externa especialitzada,
gue permet identificar i prevenir
possibles riscos.

Aixi mateix, s'ofereix a tot l'equip la
possibilitat de realitzar una revisidé
meédica completa anual, com a me-

sura de prevencid i cura de la salut.

D'altra banda, i tal com s'ha
esmentat, la Fundacié impulsa
enguestes internes i espais de
coordinacié amb l'objectiu de vet-
llar pel benestar de l'equip.

L'equip de professionals de la
Fundacié Catalana d'ELA Mi-
guel Valls participa de manera
continuada en activitats for-
matives (cursos, congressos,

Personal que ha rebut formacid

Hores de formacio

ponencies, etc.), que afavorei-
xen l'actualitzacié de coneixe-
ments i el desenvolupament de
competencies, contribuint tant
a la seva preparacié personal

100,00%

586

com a la promocié interna.

100,00%

586 113,09%
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Les diferents arees i departa-
ments treballen de manera coor-
dinada mitjangcant espais regu-
lars de seguiment i comunicacio.

Es duen a terme reunions set-
manals de coordinaci6é de casos
amb els perfils de treball social,
psicologia, terapia ocupacional i
la direccié assistencial, aixi com
reunions periodigues de segui-
ment amb cada departament |
trobades de planificacié amb tot

l'equip.
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Aguests espais es complemen-
ten amb canals de comunicacié
agils i constants, tant formals
com informals, i amb reunions
extraordinaries quan es reque-
reix.

Paral:lelament, es manté una
coordinacié continuada amb pro-
fessionals i recursos de la xarxa
publica i privada (PADES, CAPs,
hospitals, entre d'altres), fomen-
tant el treball en xarxa i la com-
plementarietat dels serveis per

millorar l'atencié a les persones
afectades i les seves families,
optimitzant recursos i evitant
duplicitats.

MIQUELPATLS
FUNJJACIO

CATALANA
D'ELA

Memoria 2024
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El patronat és l'organ de govern,
representacié i administracié de
la Fundacid, amb totes les facul-
tats necessaries per assolir els
seus fins. Els patrons exerceixen

Sr. Ferran Valls Massé

Dones
Homes
Total
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el carrec de manera gratuita per
un periode de cinc anys, renova-
ble, i son nomenats pel mateix
Patronat d'acord amb el que es-
tableixen els estatuts de l'entitat.

Sr. Enric Maria Valls Colom

Sra. Esther Sellés Llauger

Sra. Maria-Antonia Masso6 Balasch

Sra. Mariona Valls Masso

Sra. Marta Tarrés Turon

A continuaci6 es presenta
'estructura actual del patronat,
renovat integrament a loctubre
de 2022:

Sr. Joaquim Monfort Badenes

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

La informacié economica i fi-
nancera es posa a disposicio del
Patronat per al seu control i se-
guiment, incloent els comptes
anuals i qualsevol actuacié amb

La Fundacié disposa d'un codi
etic public que regeix l'actuacid
de tots els seus membres —pa-
tronat, equip professional i volun-
tariat—, alineat amb els principis
de bon govern de les fundacions

¥ o i
it <

impacte economic.

Aixi mateix, la Fundacio6 ret comp-
tes al Protectorat de Fundacions
del Departament de Justicia de la

catalanes i els codis deontologics
dels diferents perfils professio-
nals.

Igualment, compta amb proto-
cols especifics, com el de preven-

Generalitat de Catalunya, organ
responsable de la seva supervi-
sio.

cié del blangueig de capitals i el
d'assetjament, accessibles a les
persones treballadores i a qui ho
requereixi.
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La Fundacié esta compromesa
amb la incorporacié progressiva
de practiques més sostenibles i
respectuoses amb el medi am-
bient.

Entre les accions implementades,
destaguen ['Us de materials reci-
clats en la papereria i la reduccid
del consum de paper mitjancant
la digitalitzacié de la documen-
tacid. Pel que fa a la mobilitat, es
disposa d'una flota de vehicles
que es renova periodicament
per reduir emissions, i es pro-
mou l'optimitzacié dels desplaca-
ments, aixi com ['Us del transport
public sempre que és viable.

El Banc de Productes de Suport ge-
nera residus derivats de materials
no reutilitzables per desgast, que es
gestionen a través de circuits auto-
ritzats per minimitzar-ne limpacte
ambiental. En relacié amb la seu,
limpacte ambiental és compartit
amb altres usuaris de ledifici, fet
gue en dificulta la quantificacid in-
dividualitzada dels consums.

La Fundacié esta alineada amb
els Objectius de Desenvolupa-
ment Sostenible (ODS) 2030, es-
pecialment en els ambits de la fi
de la pobresa —mitjancant ajudes
a families en situacié de vulnera-
bilitat—, la salut i el benestar —
millorant la qualitat de vida de les
persones afectades—, la produc-
cid i el consum responsables, la
igualtat de génere juntament amb
el de reduccié de desigualtats —
amb mesures de conciliaciéo—, i
les aliances per assolir aquests
objectius.

24 Memoria 2024
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La gestié6 de proveidors es re-
alitza principalment des del
departament de Recursos i Co-
municacié de lentitat, priorit-
zant criteris de qualitat-preu
i, sempre que és possible, la
proximitat territorial. Tot i que
la Fundacié actua a tot Catalun-
ya, es fomenta la contractacié
de proveidors de l'entorn de la

Nombre total de proveidors

seva seu, situada a Calella (Ma-
resme).

Els serveis basics (telefonia,
combustible, renting de vehi-
cles, etc.) es contracten amb
proveidors generalistes. En
canvi, per a la resta de serveis
i subministraments —com ma-
terials fungibles, disseny grafic,

30

informatica o allotjament web—
es prioritzen proveidors de
proximitat o amb un clar com-
promis social alineat amb els
valors de l'entitat.

27 11.11%
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La Fundacio Catalana d’ELA Miquel Valls ha desenvolu-
pat un model propi d’atencio especialitzada a les perso-
nes afectades d’ELA i les seves families.

La Fundacioé Catalana d'ELA Mi-
quel Valls ha desenvolupat un
model propi d’atencio especia-
litzada a les persones afecta-
des d'ELA i les seves families,
que integra i coordina l'atencid
psicosocial, un banc de pro-
ductes de suport, entre d'altres
projectes per millorar la qua-
litat de vida de les persones
afectades d'ELA i les seves fa-
milies, a domicili i a les unitats
especialitzades dels hospitals
de referencia. Aguest model,

impulsat per professionals en
la seva majoria de treball so-
cial, terapia ocupacional i psi-
cologia, entre d'altres, garanteix
una atencié integral, continua-
da i coordinada amb qualsevol
altre servei necessari per a les
persones afectades d'ELA i les
seves families. Aquesta tasca
es veu reforcada també per la
participacié del voluntariat, que
contribueix a ampliar el suport
ofert des dels diferents projec-
tes de l'entitat.

Paral-lelament, la Fundacio
també impulsa la investigacio
i la sensibilitzacio com a linies
estrategiques, amb lobjectiu
d'avancgar cap a la cura de la
malaltia i donar-ne a coneixer
la realitat social.

A partir d'aquestes linies
d'actuacio, es desenvolupen els
diferents projectes i activitats
de la Fundacié.
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ATESOS A LES UNITATS | SEGUIMENT
TELEFONIC/TELEMEDICINA

SEGUIMENT NO-
MES TELEFONIC

DIFUSIO-CAMPANYES /‘ ALTRES PROFESSIONALS (PADES, TO, TS...)
4.0% (1) /7

UNITATS D'ELA

ATESOS A
DOMICILI

*Considerant cada cas com a familia de tipus 3
(formada per 3 persones), s'han atés aprox. a
unes persones afectades d'ELA.

HOSPITALS | METGES

AFECTATS I/0 FAMILIARS

INTERNET/WEB
\

ALTRES ASSOCIACIONS
1,5% (2)
Femeni 276 47% Menys de 40
Masculf 306 53% Entre 40 70
Més de 70

Nombre de persones beneficiaries

La Fundacié demana a les fami-
lies per la prestacid dels servei
a domicili una petita contra-
prestacid. Aquelles families que
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Sense dades

1.746

economicament no poden fer
aquesta aportacid, es considera
com familia vulnerable i per tal
d'oferir-los igualment el servei

DINS DEL TOTAL DELS
582 CASOS ATESOS 2024

115

EXITUS CASOS NOUS

ELS 211 VENEN
DERIVATS DE /

4 1%

300 52%

194 33%

84 14%

1.515 15,25%

a domicili es realitza una beca
des del patronat de la Fundacio.
Actualment tenim 34 families
becades.

La Fundaci6 ofereix atencié do-
miciliaria a persones afecta-
des d’ELA i les seves families
arreu de Catalunya, mitjancant
un equip multidisciplinari for-
mat per professionals de treball
social, psicologia i terapia ocu-
pacional. Aquest model inclou

també la gestido i manteniment
del Banc de Productes de Su-
port i del servei d’ortopeédia.

L'atencido és personalitzada i
adaptada a les necessitats de
cada persona i familia. El fet de
treballar en el propi entorn do-

Memoria 2024

miciliari permet coneéixer de
primera ma la seva realitat
quotidiana i oferir un acompan-
yament proper, integral, profes-
sional i de qualitat al llarg de tot
el procés de la malaltia.
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L'atencié domiciliaria en treball
social té com a objectiu esdeve-
nir un punt de referéncia i su-
port per a la persona afectada i
la seva familia.

S'ofereix informacié sobre la
malaltia, suport emocional con-
tinuat i assessorament persona-
litzat en la gestié de recursos i
prestacions (pensions, grau de
discapacitat, llei de dependén-
cia, fisioterapia, entre d'altres),
aixi com acompanyament durant
tota 'evolucio de la malaltia.

Les treballadores socials sén el

primer contacte amb la Funda-
ci6. A partir d'aquesta primera
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intervencid, es defineix conjun-
tament amb la familia un pla
de treball que estableix objec-
tius, necessitats i estrategies
d'actuacio, adaptades a cada si-
tuacid.

Quan és necessari, es deriven
casos a altres professionals i es
manté una coordinaciéo conti-
nuada amb serveis de la xarxa
publica i privada implicats en
latencié (serveis socials, aten-
cié primaria, equips sanitaris,
etc.).

L'acompanyament es manté al
llarg de tot el procés, incloent el
periode de dol, amb seguiment

presencial i telefonic. A més,
les families disposen d'un canal
telefonic de contacte permanent
per atendre qualsevol necessitat
o0 situacié sobrevinguda.

A DOMICILI A LHOSPITAL  PER TELEFON

PRESENCIALS A UNITAT  TELEMATIQUES

| més de altres accions com atencions
telefoniques de seguiment, assessorament i
suport, tramits, coordinacions, etc.
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LINIES D’ACTUACIO | ACTIVITATS /
ATENCIO A LES PERSONES AFECTADES | FAMILIES

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 FCEMVYV © Memoria 2024

CASOS ATESOS PER TERAPIA OCUPACIONAL 2024

ATESOS A
L'HOSPITAL

161 486

CASOS
ATESOS

VISITES A
UNITAT

593

TELEMATIQUES

13

['atenci6 domiciliaria en terapia
ocupacional s'adreca a perso-
nes afectades d'ELA/MMN amb
dependéncia i dificultats en les
activitats de la vida diaria.

Té com a objectiu principal man-
tenir i potenciar la seva autono-
miamitjan¢antl'assessorament
en productes de suport (cadires
de rodes, grues, sistemes de
comunicacio, etc.), Uadaptacié

ATESOS A
DOMICILI

325

VISITES
PRESENCIALS

744

| més de 5491 altres accions
com atencions telefoniques,
assessorament i suport, coor-
dinacions, etc.

de Uhabitatge, la supressiéo de
barreres arquitectoniques i la
reeducacio funcional.

Aguest servei es complemen-
ta amb el Banc de Productes
de Suport (BPS) i el servei
d’'Ortopédia ELA, gue faciliten
'accés a materials essencials
per millorar la qualitat de vida,
el confort i la seguretat de les
persones ateses.

Aquests dos recursos donen
resposta, especialment, a situa-
cions en que les families tenen
dificultats economiques o limi-
tacions en l'accés a ajudes pu-
bliques.

El BPS, gestionat per personal
técnic especialitzat, disposa
d'un ampli estoc de productes
gue es cedeixen segons valora-
cié professional de les terapeu-
tes ocupacionals.

La major part del material pro-
vé de donacions, complementa-
des amb adquisicions a través
de subvencions per cobrir ne-
cessitats especifiques.

El servei inclou la gestio, man-
teniment, distribucié i recollida
del material arreu de Catalunya,
garantint-ne la disponibilitati el
bon estat.
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BANC DE PRODUCTES DE SUPORT 2024

DELS QUALS

as Ml 2652

QUE HAN PRODUCTES

UTILITZAT DEL BPS
EL BPS PRODUCTES REBUTS
PER DONACIONS

3362 D LANY 2024
CESSIONS

ACTIVES CESSIONS A FAMILIES QUE
AL 2024 ENCARA TENEN MATERIALS DES
DANYS ANTERIORS
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BPS A
DOMICILI:

817

VISITES
EN TOTAL

L'Ortopédia ELA és un servei
amb vocacié social, plenament
alineat amb els valors de la
Fundacid, en qué els beneficis
es reinverteixen integrament
en el desenvolupament de
Uentitat.

Esta adherida al Servei Catala
de la Salut i treballa de mane-
ra coordinada amb lequip de
terapia ocupacional i el Banc
de Productes de Suport, garan-
tint una atencié coherent i in-
tegrada.

Com la resta de serveis de la
Fundacié, el lliurament i la re-
collida del material es realit-
zen al domicili de les persones
afectades, facilitant-ne l'accés
i adaptant-se a les seves ne-
cessitats.

Memoria 2024 35



ATENCIO

PSICOLOGICA

L'atencié domiciliaria en psicolo-
gia se centra en el suport emo-
cional i terapéutic al llarg de les
diferents fases de la malaltia,
aixi com en 'acompanyament en
la presa de decisions rellevants.

Té com a objectiu facilitar la ges-
tié dels estats emocionals, poten-
ciant els recursos personals i so-
cials per afavorir la percepcio de
control i 'adaptacié a la malaltia.

La Fundaci6 forma part del Pro-
grama d’Atencié Integral a Per-
sones amb Malalties Avanca-
des de la Fundacié “la Caixa”,
els membres del departament
de psicologia formen un Equip
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Pla de treball

i atencio al dol

d’Atencié Psicosocial (EAPS-
FCEMYV), especialitzat en ELA a3
tot Catalunya. Aquest programa
complementa l'atencié sanitaria
en cures pal-liatives, incorporant
la dimensid psicosocial i espiri-
tual per garantir una atencié in-
tegral.

La intervencié s'adreca a perso-

Visita a domicili - valoracio

Atencio integral domiciliaria i hospitalaria,

Seguiment a domicili i telefonic continuat

Atencié a professionals d’equips receptors

nes en situacio de final de vida i
les seves families, a processos
de dol, aixi com als professionals
gue les atenen.

Les psicologues de 'EAPS-FMQV
intervenen a domicili, hospitals i
centres de referéncia, oferint su-
port tant a les persones afecta-
des com als equips assistencials.

Atencidlntegral

a persones amb malalties avancades

:K Fundacié "la Caixa”

CASOS ATESOS
PER PSICOLOGIA 2024

NOMES A

TRAVES DE
ADOMICILI A LHOSPITAL L'EAPS*

146

PRESENCIALS A UNITAT  TELEMATIQUES

723

| més de 663 altres accions com atencions
telefoniques de seguiment i coordinacions.

*Programa d'Atencié Integral a persones amb
malalties avancades de la Fundaci6 “la Caixa".
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LINIES D'’ACTUACIO | ACTIVITATS / LINIES D'’ACTUACIO | ACTIVITATS /
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PERFIL DE PERSONES BENEFICIARIES A DOMICILI 2024

Les persones beneficiaries de les actuacions de = LLEIDA
la Fundacio son persones afectades d'ELA/MMN 8 UNITATS D'ELA HOSPITALS | METGES
i les seves families, a tot el territori de Catalunya. g GIRONA 72,0% (152) 11,9% (25)
= ALTRES ALTRES PROFESSIONALS (PADES, TO, TS...)
i
. ., . ) ASSOCIACIONS
A continuacio es presen.ta. ?l perfil de les 388 & S ARCELONA persones afectades Cacos 1.0% (2) AFECTATS 1/0 FAMILIARS
persones ateses a domicili durant 'any 2024 @ _ 80.7% (313) d’ELA/MMN NOUS DIFUSIO-
pels equips professionals de la Fundacio, in- a ' ateses a CAMPANYES INTERNET/WEB
: : < TARRAGONA - 0,5% (1) 3,3% (7)
cloent-hi un total de 211 nous casos incorpo- o domicili
, . . = o,
rats al llarg de l'any i tenint en compte que 115 = I 7,2% (28) s
f . <. o
d'aquests han esdevingut exitus. &
SEXE (388) EDAT (388) COMARQUES DE LA PROVINCIA DE GIRONA (40) COMARQUES DE LA PROVINCIA DE TARRAGONA (28)
RIPOLLES ALT CAMP
N M 5.0% (2) 7102
ALT EMPORDA BAIX PENEDES
I 15.0% (6)
‘ ' 1 GARROTXA TARRAGONES
. I 46,4% (13)
BAIX EMPORDA BAIX CAMP
I 20,0% (8) I 21.4% (6)
' GIRONES RIBERA D'EBRE
192 196 I 27.5% (11) - H3.6%(1)
59,5% 39,2% 0,3% CERDANYA LA SELVA MONTS o BAIX EBRE TERRA ALTA
<40 anys 40-70 anys >70 anys sense dades B25%(1) B 3.6%(1) B 3.6%(1)
COMARQUES DE LA PROVINCIA DE BARCELONA (313) COMARQUES DE LA PROVINCIA DE LLEIDA (7) HOSPITAL DE REFERENCIA (388)
88,4%
BERGUEDA 0SONA (343)
0,6% (2) | 0 3.2% (10)
BAGES VALLES ORIENTAL 7,29,
3,2% (10 W 61%(19) (58)"
MOIANES MARESME .,
0,3% (1) | BARCELONA GIRONA TARRAGONA LLEIDA
ANOIA VALLES OCCIDENTAL ALT URGELL
1,9% (6) 1 B 143% (1) . .
ALT PENEDES BARCELONES gg?aF:;éEEOENiEFERENCIA DE LA PROVINCIA
1,3% (4) | I %2,8% (134) (343) H. DE SANT PAU
GARRAF BAIX LLOBREGAT PLA D'URGELL 17.8% (61)
2,9% (9) I 12,8% (40) B 143%(1) H. DEL MAR
-URGELL it ([‘:E H. U. VALL D'HEBRON
54,1% (4 BELLVITGE LU '
. o 41,1% (141) 9,0% (31)
SEGRIA
ALTRES PROV. BCN
18,1% (62)
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L'ELA és una malaltia amb un
altimpacte en la qualitat de vida
que, sovint, obliga a assumir la
cura a l'entorn domiciliari sense
els recursos necessaris.

Aquesta responsabilitat recau
principalment en les families,
gue, a mesura que la malaltia
avanca, afronten una necessitat
creixent de suport professional
que, en molts casos, resulta in-
assumible economicament.

Davant d'aquesta mancanca es-
tructural, especialment greu en
situacions de vulnerabilitat, la
Fundacié ha impulsat enguany
un projecte per facilitar hores
de cuidadors a domicili a aque-
lles families que no poden co-
brir aguesta necessitat basica o
gue necessiten cobrir-la durant
uns dies determinats.

El projecte s’estructura en dues
linies d'actuacié. D'una banda,
s'ha ofert suport continuat a 10
families en situaci6o de vulne-
rabilitat, seleccionades a partir
d'una escala especifica elabora-
da per l'equip de treball social.
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De l'altra, s’ha desenvolupat la
modalitat de "Respirs”, que pro-
porciona suport temporal de
cuidadors a domicili per tal que
el cuidador principal pugui dis-
posar d'un periode de descans.
Enguany hem donat hores de
respirs a 38 families.

El projecte, s’ha engegat i fet
possible gracies a la constant
tasca de captacié de fons de
Juan Carlos Unzué, ex-jugador
de futbol, i afectat per 'ELA que
amb la seva perseveranca i po-
sicio publica ha aconseguit que
empreses, com Ametller Origen,
particulars i altres entitats hi
hagin volgut ser part.

Tambeé agrair al Departament de
Drets Socials i Inclusié la seva
tasca i aportacié per aquest
projecte tant important per a
nosaltres.
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Latencié a 'ELA/MMN requereix un abordatge mul-
tidisciplinari que doni resposta a la complexitat de la
malaltia. A Catalunya, diversos centres hospitalaris
compten amb Unitats Multidisciplinaries d'ELA, on les
persones afectades son ateses per equips especia-
litzats (neurologia, pneumologia, rehabilitacid, fisio-
terapia, dietetica, infermeria, entre d'altres) en una
mateixa jornada i amb una periodicitat aproximada
de 3-4 mesos. Aquest model permet un seguiment
integral, coordinat i eficient, evitant desplagaments
innecessaris.

La Fundacié participa activament en aquestes unitats
aportant l'atencié psicosocial i de terapia ocupacional,
i garantint la coordinacié amb l'atencié domiciliaria.

Durant el 2024, els professionals (treball social, tera-
pia ocupacional i psicologia) han format part dels
equips multidisciplinaris de 'Hospital Universitari de
Bellvitge, 'Hospital del Mar i 'Hospital de Sant Pau.

A més també es realitza una coordinaci6 mensual
amb l'equip medic de les Unitats d'ELA de 'Hospital
Vall d'Hebron i I'Hospital Trias i Pujol, i es manté un
contacte permanent amb tots els altres centres hos-
pitalaris que atenen a les persones afectades d'ELA.

Suport a U'equip meédic en l'atencié a les
persones afectades durant les visites
hospitalaries, incorporant la vessant psi-
cosocial i espiritual.

Suport emocional a les persones afecta-
des i a les seves families, especialment
en el moment del diagnostic i en el segui-
ment posterior.

Informacio a les persones recent diag-
nosticades sobre la tasca de la Fundacid i
els serveis que ofereix.

Funcio d’enllag entre les persones afec-
tades i els diferents especialistes, facili-
tant la transmissioé d’informacié deriva-
da de l'atencié domiciliaria.

Comunicacio de les necessitats detecta-
des en relacio amb l'atencido medica, con-
tribuint a la millora global del servei.

MIQUEL VALLS
FUNDACIO
CATALANA
D’'ELA

Memoria 2024
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INDICADORS UNITATS EN LES QUE LA FUNDACIO HI ES PRESENT

CASOS TOTALS ATESOS A LES UNITATS (439)

H.U. DE BELLVITGE H. DEL MAR

66,1% (290)

H. DE SANT PAU
19,1% (84)

CASOS ATESOS A LES UNITATS | TAMBE A DOMICILI (239)

H.U. DE BELLVITGE H. DEL MAR

55,2% (127)

H. DE SANT PAU
25,2% (58)

439 DELS 582 CASOS
S'ATENEN A LES UNITATS
ON LA FUNDACIO HI ES
PRESENT, ES A DIR UN
75,4% DEL TOTAL DE
CASQS ATESOS PER LA
FUNDACIO.

LINKELA: LAPP DE TELEMEDICINA PER A PERSONES AFECTADES D’ELA

Durant l'any 2024 s'ha conti-
nuat treballant en el desenvolu-
pament i millora de l'aplicacio
de telemedicina LinkELA, im-
pulsada per la Fundacié, amb
l'objectiu de consolidar-la com
una eina util i accessible tant
per a les persones afectades
d'ELA i les seves families com
per als professionals que les
atenen.

Actualment, LinkELA s'ofereix

a pacients atesos a les Unitats
d'ELA de I'Hospital de Bellvitge i

CASOS NOMES

AFECTATS | CUIDADORS ATESOS DES DE TELEMEDICINA (108)

HOSPITAL 1 08

de 'Hospital del Mar, amb la vo-
luntat d'estendre’'n progressiva-
ment 'Us fins a esdevenir una
eina de referéncia.

Malgrat els avencgos, persistei-
xen reptes com la fractura digi-
talola mancad’interoperabilitat
entre centres i serveis, que difi-
culten lintercanvi d'informacio.
Tot i aixo, la Fundacié aposta de-
cididament per la telemedicina
com a via per millorar l'atencio,
la comunicacid i el coneixement
de la malaltia.

CASOS A
DOMICILI
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CASOS 7 6

ATESOS AMB |
TELEMEDICINA & vsuer
ACTIVADA & oo

En aquest sentit, LinkELA es
planteja com una eina comple-
mentaria a l'atencid presencial,
orientada a reforcar la connexid
entre professionals i pacients,
contribuir a la recerca i, en Ul-
tima instancia, millorar la qua-
litat de vida de les persones
afectades.

Hola, Paciente @

Novetats i Consells® oo

Qué fem des de la Fundaci6 si una

de les nostres families es troba en S
una situacié de vulnerabilitat s
social?

&®

El Teu Dia

&  Constantes >
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L'any 2022 es va poder reactivar el projecte de
grups d'ajuda mutua adrecat a familiars, una ini-
ciativa que anteriorment s'havia hagut d'aturar
per manca de financament. Durant el 2024, aquest
servei no només s'ha consolidat, sind que també
s'ha ampliat per donar resposta a les necessitats
detectades també realitzant grups per a persones/
familiars en dol i grups de persones afectades.

Els grups d’'ajuda mutua esdevenen una eina clau
per alleugerir la sobrecarrega de les persones
cuidadores, facilitar 'acompanyament emocional
durant el procés de dol i crear vincles amb altres
persones afectades que estan passant el mateix
que tu.
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Els diferents grups proporcionen un espai segur
i de confianca on compartir experiéncies amb al-
tres persones que viuen situacions similars, ex-
pressar inquietuds i emocions, i intercanviar es-
trategies per afrontar les dificultats del dia a dia.

A causa de la dispersid geografica i de les dificul-
tats de moltes persones per desplacar-se o ab-
sentar-se del domicili durant periodes prolongats,
les sessions s’han dut a terme en format virtual.
Els grups en general estan format per entre qua-
tre i sis participants, tots ells dinamitzats per una
treballadora social i/o una psicologa de la Funda-
cio.

Iniciar sesién

GRUPS DE GRUP DE GRUP DE
PERSONES PERSONES PERSONES
FAMILIARS AFECTADES DE DOL
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Actualment, 'ELA no té cura i encara no se'n coneix
la causa. Entre el 5-10% dels casos tenen un origen
hereditari (ELA familiar) pero la majoria de casos apa-
reixen de forma esporadica i es creu que hi interve-
nen tant factors endogens (genétics i metabolics) com
exogens (ambientals i relacionats amb l'estil de vida).

L'dnic tractament farmacologic especific per a la
malaltia és el Riluzol, un farmac encaminat a allar-
gar l'evolucio de la malaltia. El diagndstic es dificil, ja
que depén del grau de sospita diagnostica del pro-
fessional 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 que causa una angoixa
afegida a les families. Davant d'aquesta situacié es
treballa per evidenciar la necessitat de realitzar es-
tudis i investigacions sobre la malaltia, perque és
'Unica esperanca de que en un futur 'ELA arribi a ser
una malaltia amb una cura o un tractament eficac.

Des de la Fundacié Catalana d’ELA Miquel Valls es
col-labora, fomenta i dona suport a la investiga-
cié traslacional (investigacié clinica i basica) de la
malaltia ja sigui nacional o internacional, creant si-
nergies entre els diferents equips que treballen amb
aquest tipus d'investigacid i les diverses fonts de fi-
nangament que puguin sorgir.

Continuem donant suport a totes les investigacions
gue es realitzen per la malaltia que venen de centres
de recerca i investigadors de referéncia o de plata-
formes gue innoven i impulsen la investigacio, com
és per exemple, la plataforma europea per la inves-
tigacio de 'ELA: TRICALS, de la qual en formem part.
L'objectiu principal del TRICALS és desenvolupar un
tractament eficac per 'ELA a partir de la interconne-
xi6 de pacients, centres i unitats de recerca i la in-
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dustria farmaceutica i biotecnologica. El que es vol
aconseguir és potenciar els assajos clinics dirigits
als diferents fenotips dins la malaltia i compartir els
seus resultats. D'aquesta manera es podria accele-
rar l'arribada dels resultats d'aquests assajos als
pacients d'ELA i als seus familiars.

Un projecte que s’ha posat en marxa a través de la
xarxa Tricals és PRECISIONALS, el qual implica a 9
grans centres d'atencio i d'investigacié, entre ells
l'Institut d'Investigacié Biomeédica de Bellvitge (IDI-
BELL), amb el qual treballem per aportar la informa-
cio psicosocial dels pacients que son atesos des de
la nostra entitat.

Per esta sempre actualitzats, els professionals de la
Fundaci6 Catalana d'ELA Miquel Valls assisteixen a
diferents Congressos i Jornades nacionals i interna-
cionals, relacionats amb 'ELA i els seus tractaments,
per poder tenir tota la informacié possible sobre
aquests temes del qual hi ha constants novetats,
aquest any la majoria han estat telematics.

A meés, des de la Fundaci6 es participa activament
a les trobades del grup d'investigacié format per di-
ferents investigadors, organismes i associacions i
coordinat per de la Unitat Funcional de Motoneuro-
na/ELA de 'Hospital Universitari de Bellvitge.

ENCALS meeting 2023
Barcelona, Spain » 1744

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 perque algunes families
puguin estar en risc de vulnerabilitat. S'ha detec-
tat que les persones que ens sol-liciten més ajuda
son persones que tenen més dificultats en el seu
dia a dia, a conseqiiencia d'aquest fet, i que els re-
cursos de la nostra entitat son limitats, per poder-
los repartir de la manera més equitativa i impar-
cial, es treballa durant l'any per realitzar escales
de vulnerabilitat en families afectades d'ELA, les
quals continuarem ampliant en els anys seguents
incorporant diferents barems segons la bibliogra-
fia que hi ha actualment sobre aguest tema.

El Departament de psicologia de la Fundacié durant el
2023 hacontinuatimpulsanticol-laborantamb l'estudi
Neuropsicologic “COG-ELA" que s'esta realitzant ac-
tualment a Hospital del Mar. Es tracta d'un estudi per
analitzar les funcions cognitives de la persona afecta-
daielgrau de sobrecarrega del cuidador principal aixi
com en l'esfera emocional d'ambdés. Aquestes dades
son analitzades cada sis mesos, i ens donen informa-
cié sobre la possible afectacié cognitiva i conductual
en aguests pacients i el seu perfil d'evolucié al llarg
del procés de malaltia. A més a més, reporta informa-
cid sobre l'esfera afectiva fet que permet orientar la
intervencid psicologica més adequada a dur a terme.

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

PRECISIZN

.
s otein ‘BB e rRICALS Tef

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

Vehiculant donatius als centres
d'investigacié de referéncia.

Realitzant difusi¢ de la donacio de teixits

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

DINERS DONATS A INVESTIGACIO EN ELA 2024

135.264,06€

EN TOTAL

125264,06€

FUNDACIO INSTITUT H. DEL MAR D'INVESTIGACIONS MEDIQUES (IMIM)

INSTITUT DE RECERCA BIOMEDICA DE LLEIDA (IRBLLEIDA)
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LINIES D’ACTUACIO | ACTIVITATS /
VOLUNTARIAT

Z|' . 3 VOLUNTARIAT

LINIES D’ACTUACIO | ACTIVITATS /
VOLUNTARIAT

El voluntariat és una peca clau en l'accié de la
Fundacid, aportant suport complementari als dife-
rents projectes i contribuint a millorar la qualitat
de vida de les persones afectades d'ELA/MMN i
les seves families. Es tracta d'una tasca solidaria i
compromesa, realitzada de manera altruista.

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

Aguesta modalitat té com a objectiu acollir i
acompanyar les persones afectades i els seus
familiars durant les visites a les Unitats d'ELA es-
pecialitzades. Les persones voluntaries informen
sobre el funcionament de la unitat i vetllen per
les necessitats que puguin sorgir al llarg de les
diferents visites amb els especialistes. La seva
preséncia contribueix a humanitzar l'atencio i
aporta un valor afegit a la qualitat assistencial.

La Fundacié compta amb diverses modalitats de

voluntariat:

Aguesta tipologia de voluntariat se centra en la
col-laboracié amb les diferents arees de la Fun-
dacid sense implicar un contacte directe amb les
persones afectades. Les persones voluntaries
donen suport a ambits com l'atencidé social, la
terapia ocupacional i ortopédia, la psicologia,
la comunicacié o la gestid de recursos, entre
d'altres. Aixi mateix, també poden col-laborar
amb professionals externs, com personal me-
dic o investigador, aportant els seus coneixe-
ments i habilitats per reforgar la tasca global
de l'entitat.

VOLUNTARIAT D’INICIATIVES
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VOLUNTARIAT “AMB TU":

La dedicacio del voluntariat pot ser puntual o esta-
ble, segons la disponibilitat de cada persona. Totes
les persones voluntaries compten amb el suport i se-
guiment d'un/a professional de referencia, aixi com
amb un protocol que regula el seu recorregut, drets |
compromisos dins l'entitat.

Nombre de per- Variacié
sones voluntaries 2024-
(a 31 de desembre) 2023
Persones 77 72 694%
voluntaries

Nombre

d’accions de -
voluntariat Variacié
realitzades per 2024-
les persones 2023
voluntaries

Accions Qe 11 15 i
voluntariat
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La defensa dels drets de les persones afectades
d'ELA i les seves families és una linia estratégica
clau de la Fundacid, que s'ha consolidat com un
agent de referencia a Catalunya en la incidencia
social i sanitaria.

L'objectiu és impulsar millores en els serveis i
prestacions del sistema public per garantir una
atencié digna, equitativa i adaptada a les necessi-
tats reals del col-lectiu.

La Fundaci6 actua en dos ambits complementaris:
d'una banda, treballa per millorar el sistema pu-
blic en general; de l'altra, impulsa accions espe-
cifigues centrades en les necessitats propies de
UELA.

En 'ambit general, participa activament en espais
com el Consell Consultiu del Pacient de Catalunya
(CCPC), ConELA, EURORDIS i la Federacio ECOM,
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contribuint a situar 'ELA en l'agenda social i sa-
nitaria.

En 'ambit especific, manté una interlocucié cons-
tant amb administracions i agents clau —Departa-
ment de Salut, Drets Socials, CatSalut, diputacions
i hospitals de referéencia— per traslladar la reali-
tat de la malaltia i proposar millores concretes.

Aquesta tasca es reforca amb el treball en xar-
xa amb professionals sanitaris, socials i equips
de recerca, fet que permet detectar necessitats |
oportunitats de millora.

Durant el 2024 destaca especialment la participa-
cié activa en limpuls de la Llei ELA, aprovada a
l'octubre, a través de la Confederacié ConELA, ja
que la Fundacio és membre de la Junta d'aquesta,
i contribuint al seu desenvolupament i aprovacio
per unanimitat al Congrés dels Diputats.

Anivell estataliinternacional, la Fundacio treballa
coordinadament amb altres entitats del sector —
com l'Alianc¢a Internacional d'ELA i EUPALS— per
sumar esforcos i avancar en objectius comuns.

També col-labora amb la indUstria farmacéutica i
societats cientifiques, aportant la visid i experién-
cia de les persones afectades per millorar la re-
cerca i l'abordatge de la malaltia.

Aguest conjunt d'accions consolida el paper de la
Fundacio com a veu experta i interlocutora clau
en la defensa dels drets del col-lectiu, treballant
de manera constant per transformar i millorar el
sistema social, sanitari i de recerca.

V. Emitidos: 344

Si 344 —

No 0

Abs. 0 |
, Hemiciclo: 328 |

‘Telematicos: 16

T
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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 S GEST T %S@ — ET @ e
VISTES D'INTERES MENSUALS = L [uesemmmaR [
Renovem la nostra imatge per mostrar com enssentm: les p Wf tA \‘ 'éjil W
b
J |M| UEL VALLS ﬂ
SEGUIDORS SEGUIDORS SEGUIDORS REPRODUC-
FACEBOOK TWITTER (X) INSTAGRAM CIONS NOVES
AL YOUTUBE
AL 2024
INTERVENCIONS EN TOTAL
MENCIONS MENCIONS ENTREVIS- ENTREVIS- e . l .
A PREMSA A PREMSA TES O TES O RE- S poden veure totes les participa-
ONLINE ESCRITA NOTICIES PORTATGES cions als mitjans de comunicacio al
A LA RADIO ALATV lloc web de la Fundacid.

Des de la Fundacié Catalana d'ELA Miquel Valls rebem anualment diverses sol-licituds d’estudiants que
volen comptar amb la nostra col:-laboracié en treballs de recerca de batxillerat, aixi com en projectes
de final de grau, postgrau o master, tots ells vinculats a 'ELA. Per a l'entitat, és especialment rellevant
donar suport a aquest interés academic i contribuir a la formacié de futurs professionals sensibilitzats
amb la malaltia. Enguany s’han atés més de 17 peticions d'informacié per part d'aquest col-lectiu.
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Enguany, persones, col-lectius i entitats s’han mobilitzat impulsant iniciatives solidaries que, més enlla
de la captacio de fons per donar suport a les persones afectades d’ELA, contribueixen de manera signifi-
cativa a sensibilitzar la societat i donar visibilitat a la malaltia. Durant aquest any s’han dut a terme més
de 60 iniciatives arreu de Catalunya.

2 Vall
Organitzacio i participacié en Jornades per la O
difusio i sensibilitzacié en la malaltia: jornades JORNADA

i xerrades cientifiques i de divulgacié general & —
per a afectats, familiars, cuidadors relacionats ol

amb UELA i la Malaltia de la Motoneurona. = : e

Benvinguda

Ratil Juntas Morales, coordinador d s UMELA de [Hospt

Reunions, jornades i trobades amb l'administracié publica i amb diversos organismes i serveis pu-
blics amb l'objectiu de visibilitzar la realitat de les persones afectades d'ELA/MMN i les seves families,
aixi com impulsar millores en 'ambit de les ajudes, l'atencid i la investigacid. Durant aguest any s’han
dut a terme més de 180 trobades per apropar el dia a dia del col-lectiu que representem.
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L'equip de professionals de la Fundacié desen-
volupa cada vegada més accions de docéncia
adrec¢ades a col-lectius especialitzats, tant es-
tudiants com equips sociosanitaris o altre pro-
fessionals, amb l'objectiu de sensibilitzar i for-
mar a persones que treballen o treballaran amb
persones afectades d'ELA. Aquestes sessions
permeten aprofundir en el coneixement de la
malaltia i dels recursos disponibles per a la seva
atencio. Durant aquest any s'han dut a terme 17
accions formatives arreu de Catalunya.

Implicacié de personalitats publiques per incrementar la visibilitat de lELA/MMN, que, gracies a la
seva projeccid social, contribueixen a amplificar la difusié de la malaltia i a reforcar el reconeixement i
la credibilitat de l'entitat i de la seva tasca.

.

- - e
Marxandatge solidari (samarretes, bosses,
clauers, gorres, llibres, ampolles, etc També és BN ]
una manera de fer un “Gest per 'ELA". MISUEL vALLS

Memoria 2024

El Gest per ['ELA és el simbol de la campanya de sensibilitzacid de

la Fundacio: una imatge senzilla d'una ma que, amb la posicié dels

dits, dibuixa la lletra “L. Amb aquest gest volem transmetre que FES
qualsevol accid, per petita que sigui, pot contribuir a donar visibi- UN

litat a la malaltia. Cada vegada que una persona el fa i en coneix

el significat, avancem en el repte de fer lELA més visible a la so- PER

cietat. Fer un Gest per I'ELA pot traduir-se en multiples formes de |_'

compromis: des d'un donatiu fins a l'organitzacié d’'una iniciativa

solidaria o la vinculacié com a persona col-laboradora o voluntaria.

Els i les professionals de Transports Metropolitans de Barcelona han escollit enguany donar suport a
les persones afectades d'ELA en el marc del projecte Tria la teva causa, una iniciativa que dona veu a la
plantilla per decidir l'accié social de la companyia. Aquesta campanya ha tingut com a objectiu sensibi-
litzar la ciutadania sobre la malaltia, visibilitzar les necessitats del col:lectiu i donar a conéixer la tasca
de la Fundacid. L'acte de presentacio, per exemple, es va celebrar a l'estacié de metro d'Universitat, va
comptar amb la participacié de la cantautora Judit Neddermann, que va interpretar la cancd “Avui és
el millor dia”, aixi com amb el testimoni d'una persona afectada. La campanya s'ha desplegat al llarg
d'algunes setmanes a través de multiples accions de difusié a la xarxa de metro i autobusos, aixi com ac-
tivitats obertes al public, com exposicions de productes de suport que necessiten les persones amb ELA,
xerrades divulgatives, amb la participacio de Juan Carlos Unzué, i activitats participatives. També s’han
elaborat continguts audiovisuals amb testimonis directes per apropar la realitat de 'ELA a la ciutadania
i fer-ne difusiod a tota la xarxa de transport public de la ciutat de Barcelona.

Memoria 2024
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El dimarts dia 21 de Juny de 2024 es va celebra el Dia Mundial de UELA!

Amb motiu del Dia Mundial de U'ELA, la Fundaci6 impulsa anualment la campanya Fes un Gest per IELA,
convidant la ciutadania a compartir una fotografia o video fent el gest a les xarxes socials. Aquesta accid
compta també amb la implicacié d'ajuntaments i institucions d'arreu del territori, que s'hi adhereixen
il-luminant edificis emblematics de color verd i participant activament en la difusié de la campanya.

La iniciativa s'ha consolidat com una acci6 de gran abast i participacio, implicant tant la ciutadania com
personalitats publiques i administracions locals, i contribuint de manera significativa a la sensibilitzacid
social i a la visibilitzacio de 'ELA a Catalunya.

 Trauesiaa
! H » g
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La cantautora Judit Neddermann ha compost la cangé “Avui és el millor dia”, interpretada conjunta-
ment amb el cor The Beating Souls, una peca creada especialment pensant en les persones afectades
d'ELA i les seves families. La canco neix a partir d'una proposta de l'artista Nina i de la relacié amb la
familia Oliveras, especialment amb llldefons, que és afectat d'ELA, el qual va compartir amb ella la seva
vivencia amb la malaltia i va inspirar el missatge central de la peca: viure el present amb sentit i plenitud.
Aquesta experiencia va donar forma a una cang6 carregada de significat i sensibilitat.

Amb aqguesta iniciativa, l'artista no només aporta una obra emocionalment potent, siné també un com-
promis directe: tots els beneficis generats es destinen integrament a la Fundacié. A més, la implicacié
col-lectiva ha fet possible la creacié d'un videoclip amb la participacié de persones afectades, reforgcant
el missatge de visibilitzacio i suport. Cada escolta esdevé aixi un gest solidari que contribueix a millorar
la qualitat de vida del col-lectiu i a continuar avancant en l'atencid i la recerca de la malaltia.

DE JUDIT NEDDERMANN
& THE BEATING SOULS
> millo:

pe: rar ol temps de les persones
amb ELA i les seves families

B IT NEDDERMANN
& THE BEATING SOULS

millorar el temps de les persones
amb ELA i seves i11

les

7 DE JUNY
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Amb tu, farem possible 'impossible.

La Fundacié és una entitat privada sense anim de
lucre que, a través del Departament de Recursos,
treballa de manera continuada per identificar i con-
solidar diverses fonts de financament, tant publiques
com privades. L'objectiu és garantir la sostenibilitat de
l'entitat i disposar dels recursos necessaris per des-
envolupar i fer créixer els projectes i serveis adrecats
a les persones afectades d’'ELA i les seves families.

El finangament public ha representat aquest any el
20,46% del total d'ingressos de la Fundaci6 Catala-
na d'ELA Miquel Valls, consolidant-se com una font
rellevant de suport per al desenvolupament dels pro-
jectes de l'entitat.

Durant aquest periode s'han rebut un total de 19
subvencions i ajuts economics, concedits per 11 or-
ganismes publics de diferents ambits, autonomic,
provincial i municipal, fet que evidencia la confianca
institucional en la tasca de la Fundacio.

Per a més informacié i el detall complet d'aquestes
aportacions, es pot consultar l'apartat de Trans-
paréncia del nostre web.

FONS DE FINANCAMENT 2024

FINANCAMENT PRIVAT
79.54%

FINANCAMENT PUBLIC
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El finangcament privat representa el 79,54% del total de la Fundacié Catalana d'ELA Miquel Valls.

FINANCAMENT PRIVAT

COL-LABORADORS EMPRESES
PARTICULARS L
INICIATIVES
SOLIDARIES
ENTITATS
BANCARIES,
FUNDACIONS INGRES
I ONG'S EN ESPECIES

\ LOTERIA | ALTRES

Gracies a la generositat i compromis de persones col-laboradores, entitats bancaries, altres funda-
cions i empreses que confien en la nostra tasca, la Fundacié pot continuar desenvolupant projectes
orientats a millorar la qualitat de vida de les persones afectades d'ELA i les seves families.

A totes elles, volem expressar el nostre sincer agraiment per la confianga i el suport continuat. Des de

la Fundacio Catalana d’ELA Miquel Valls, seguirem treballant amb responsabilitat i transparencia per
donar continuitat i impulsar els nostres projectes.
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Aquest 2024, nombroses persones han volgut sumar-se al moviment “Fes un Gest per 'ELA” impulsant inicia-
tives solidaries arreu del territori, arribant a prop de 60 activitats. Aquestes accions no només han contribuit
a la captacio de fons, sind també a la sensibilitzacid i visibilitzacié de la malaltia. Volem agrair sincerament la
implicacié i solidaritat de totes les persones que ho han fet possible. En un context complex, el seu compro-
mis amb les persones afectades d’ELA i les seves families és, sens dubte, essencial per continuar avangant.

CMLJSiCa per|

fl oA
Connecta’t a la ! Concert solidari

SORER|

Barcelona - 44a Edicié o g > en acustﬂgﬁm

5 de maig - 9:00 ij

cursaelcorteingles.cat
(2030n)

#LaCursaECl
g BARCELONA I
16 d'Octubre .. LIZDEGES  porarea

= =

Aquest any s'han venut 12.000 participacions solidaries per al Sorteig de Nadal, aixi com 300 partici-
pacions de la Grossa de Cap d’Any (amb dos niimeros per butlleta) i 1.400 participacions de la Dooble.
Cal destacar gue el numero jugat en el Sorteig de Nadal va resultar premiat, amb un import de 15€ per
participacid, fet que ha contribuit a reforcar l'impacte solidari d’aquesta iniciativa.

o +
4
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Durant l'any 2024 s'ha conti-
nuat utilitzant l'enquesta de
satisfaccié com a eina clau per
conéixer la valoracio de les per-
sones afectades d'ELA/MMN
ateses i dels seus familiars.
La informacié recollida permet
analitzar la qualitat de l'atencié
prestada, identificar necessi-
tats i detectar possibles arees
de millora.

Aguest procés d'avaluacio és fo-
namental per orientar la planifi-
cacio de l'any seglent, definint
objectius, propostes de millora i
actuacions que donin resposta a
les necessitats detectades.

A continuacid, es presenta un
resum dels principals resultats
obtinguts:

Memoria 2024

65



AVALUACIO DELS PROJECTES

AVALUACIO DELS PROJECTES

MOLT SATISFET MOLT SATISFET MOLT SATISFET
SATISFET SATISFET SATISFET
REGULAR REGULAR REGULAR
I 3,0% I 4,7% I 2,9%
POC SATISFET POC SATISFET POC SATISFET
0% 0% I 2,9%
GENS SATISFET GENS SATISFET GENS SATISFET
0% 0% 0%
NO HO SE NO HO SE NO HO SE
0% 2,3% | 1,5%
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 SATISFET HOSPITAL BELLVITGE
9,6%
SATISFET
l .
REGULAR HOSPITAL DE SANTA CREU | SANT PAU
I 5,1%
POC SATISFET 9.0%
0%
GENS SATISFET HOSPITAL DEL MAR
| 1,5%
NO HO SE 8,8%
I 3.7%
VALORACIO GENERAL DEL VALORACIO GENERAL DE LES UNITATS LA FUNDACléIET FACILITA LA
BANC DE PRODUCTES ESPECIALITZADES D'ELA COORDINACIO AMB ALTRES

DE SUPORT (DEL1AL10) SERVEIS | PROFESSIONALS? (%)
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DESPESES 2024: 1.471.933,76 € 2023 2024
ENTITATS ATENCIO
PUBLIQUES A DOMICILI
COL-.LABORADORS 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 (4,25%) 40.547,78 € 72.940,64 € I DIFUSIO (5,51%) 35.267,18 € 81.156,40 €
LOTERIA
| ALTRES (1,63%) 27.345,50 € 27.911,00 € VOLUNTARIAT (1,59%) 29.465,32 € 23.352,56 €
y y -
Cada cop és més a prop el dia en el que | [ —
' . .
vencerem l ELA, GESTIO | ADMINISTRACIO
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