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La Fundacié Catalana d’ELA Miguel Valls és una entitat sense dnim de lucre que va ser
creada I'any 2005 a Calella, a iniciativa personal del seu President, el Sr. Enric Maria Valls
Colom, el pare del qual va morir fa anys a consequencia d'aquesta malaltia. Actualment
la Fundacio és la Unica entitat que atén a les persones afectades d’ELA/MMN a Catalunya.

El principal objectiu de I'entitat és millorar la qualitat de vida de les persones afectades
d'ELA/MMN i donar suport a les seves families.
En aquest sentit, les principals activitats desenvolupades actualment des de la entitat son:

= Atfenci¢ directa domiciliaria en treball social, terdpia ocupacional i psicologia per a
pacients i families. Inclou un Banc de Productes de Suport que I'entitat posa a disposicid
de les families.

= Co-participacié de la Unitat Funcional de la Motoneurona (UFMMN) de ['Hospital
Universitari de Bellvitge (des del 2010).

= Co-participacié de la Unitat Multidisciplindria d"ELA/MMN (UMELA) de I'Hospital del Mar
(des d'octubre del 2015).

= Co-participacié de la Unitat Funcional d'ELA (UFELA) de I'Hospital Sant Pau (des
d’octubre del 2015).

= Co-participacié de la Unitat Funcional d'ELA (UFELA) de I'Hospital de la Vall d'Hebron
(des d'octubre del 2020).

= Telemedicina

= Grups d'Ajuda MUtua

= Foment i suport a la investigacié de la
malaltia.

= Transmissié de les necessitats de les persones
afectades d'ELA/MMN.

= Activitats de difusio.

= Coordinacid amb la resta de recursos i
professionals de la xarxa publica i privada.

* Promocid del voluntariat.

En totes les seves actuacions, I'entitat es coordina amb la resta de centres hospitalaris,
professionals i recursos de la xarxa publica i privada que atenen a les persones afectades
d'ELA/MMN i les seves families, amb I'objectiu de promoure el treball en xarxa i la
collaboracié mutua, potenciant la complementarietat de serveis i evitant duplicitats i
malbaratament de recursos.

A finals de I'any 2014, la Fundacié Catalana d’ELA Miquel Valls va firmar un conveni amb la
Fundacid “la Caixa” per el desenvolupament d'un projecte especific d'atencié a les
persones afectades d'ELA/MMN i families al Final de la Vida, dins del Programa d’Atencid a
persones amb malalties avancades i families de la Fundacié “la Caixa”. Aixd va permetre
aplicar a partir del 2015 un protocol especific d'atencid al Final de la Vida en coordinacié
amb diferents centres hospitalaris, PADES i altres de tota Catalunya, que sén els equips
receptors del programa. En principi, aquest protocol s'aplica durant I'Ultim any de vida i fins




un any després de la mort de la persona afectada d’ELA/MMN, durant el qual es seguird
acompanyant a les families.

L'Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA) és una malaltia neurodegenerativa que afecta a les
neurones motores, que son les célules encarregades de transmetre I'ordre del moviment
del cervell fins els mUsculs. La malaltia avanca rdpidament, no se'n coneixen les causes i
actualment no té cura.

La malaltia evoluciona provocant pardlisi generalitzada que implica problemes a nivell de
mobilitat, capacitat de parla, capacitat de deglucid i respiracio. Els sentits i la capacitat
cognitiva no es veuen afectats.

A mida gue la malaltia avanca, augmenta progressivament el grau de dependencia, fins
el punt que la persona afectada acabard necessitant d'un cuidador les 24 hores.

*rq Afecta principalment a persones d’entre

| 40 i 70 anys, perdo també pot afectar a
persones més joves (I'entitat ha ates a
persones d'un rang d'edat entre els 25 i
els 21 anys).

L'ELA  és considerada una malaltia
minoritdria, ja que la seva prevalenca
(nombre de persones que pateixen la
malaltia) s'estima enfre 4-7 persones
afectades/100.000 habitants.  Aqguesta
dada és conseqUéncia de que la majoria
de persones afectades moren entre els 31 5 anys després del diagnostic. No podem obviar,
perd, que no deixen de diagnosticar-se casos, la incidencia de la malaltia és de 2 casos
nous/100.000 habitants per any, i que les necessitats que presenten les persones afectades i
les seves families son moltes i a molt curt termini. Des de I'entitat rebem una mitja de 2
peticions noves d'atencié per setmana. S'estimen unes 400 persones afectades a
Catalunya i 4000 a tot el territori espanyol.

Generalment la malaltia apareix de forma esporadica (ELA esporadica). Entre un 5%-10%
dels casos d'ELA sén hereditaris (ELA familiar), i s’Than descrit alguns dels gens implicats
(SODT1, TARDBP, FUS, ANG, UBQLN2, etc.).

L'Unic tfractament que existeix actualment per la malaltia, el Riluzol, només aconsegueix
allargar pocs mesos la vida de les persones afectades. Tampoc existeix un mecanisme de
diagnostic rapid que permet detectar la malaltia en les seves primeres etapes. De fet, el
diagnostic arriba després de descartar altres possibles causes i en alguns casos es pot




allargar molt en el temps, fet que genera una angoixa afegida als afectats i les seves
families.

L'ELA és una malaltia poc coneguda a nivell social i també, moltes vegades a nivell
professional, fet que genera sensacié de solitud i desemparament a les persones que la
pateixen i a les seves families, exclusid social i econdomica. El diagnostic de la malaltia
implica tenir que assumir moltes limitacions i afrontar canvis importants en totes les arees de
la vida, que suposen un fort impacte a nivell psicoldgic i que requereixen d'un procés de
readaptacié constant al llarg de tota I'evolucié de la malaltia. A més, la malaltia suposa
una elevada carrega de costos socials, economics i de necessitat de productes de suport,
gue la familia no sempre pot assumir, ja que les situacions socioecondmiques i familiars sén
molt diverses. Els programes i serveis d’'atencid existents, tant a nivell public com privat, no
cobreixen les necessitats reals de les persones afectades d'ELA o tarden molt a cobrir-les i
no sempre arriben a temps.

La complexitat de la situacié requereix
una atencié integral que permeti
cobrir tots els aspectes de la persona.
Cal destacar que diversos estudis
publicats han demostrat des de fa
anys que I'atencié integral i
multidisciplinar a les persones
afectades d'ELA i a les seves families
millora la qualitat de vida de las
mateixes, fins el punt de confribuir a
allargar el procés d'evolucid de la
malaltia, sent la millor eina que tenim
avui al nostre abast per ftractar
aquesta malaltia.

L'esperanca recau en qué les investigacions acabin donant el seu fruit i es trobi un
fractament efectiu per la malaltia que permeti convertir I'ELA en una malaltia compatible
amb una vida normal.

El projecte consisteix en I'assessorament i suport en terdpia ocupacional a domicili a les
persones cuidadores de persones afectades d'ELA. Aquesta atencid consisteix en la
formacié especifica d'aquestes persones cuidadores, per tal de poder-les dotar d'eines per
a afrontar les funcions de cura, i aixi millorar la seva qualitat de vida disminuit la
sobrecdrrega derivada de l'alta demanda i I'especialitzacié que suposa cuidar una
persona afectada d’ELA.

El perfil de les persones afectades (malaltia minoritaria, comorbiditat, edat mitjana 55 anys,
alta dependencia i final de vida) i la complexitat de la situacié provoquen que els recursos




existents en la Xarxa de Serveis Socials i Sanitaris d’Atencidé puUblica i privada no puguin
donar resposta a les necessitats de qui pateix la malaltia, aixi com la seva exclusid social i
comunitaria. L'atencié que es realitza des del servei de Terdpia Ocupacional dins el conjunt
de serveis especialitzats que ofereix la nostra entitat i junt amb la coordinacié amb altres
entitats publiques i privades, permet cobrir de manera especifica i centrada en la persona
les necessitats derivades de la situacidé de malaltia segons la situacié socioecondmica de
cada familia i el moment evolutiu de la malaltia. El servei a domicili facilita I'adaptacid a
I'entorn i la integracié a la comunitat tant de la persona afectada com la del seu
» cuidador/a principal.

La coordinadora deriva el cas a Treball Social (TS)
que valora les necessitats especifiques, aixi com fa
les coordinacions i derivacions a altres professionals
propis de I'entitat i/o externs per donar resposta a
aquestes.

Una de les necessitats principals és I'assessorament
en adaptacié i reeducacié de les activitats de la
vida didria i I'Us de productes de suport que se'n deriva, qixi com en la supressid de
barreres arquitectoniques i en cures palliatives preventives (cura de la pell, sonda gdstrica,
mobilitzacid de flemes, cura de la traqueotomia, etc.).

Des del perfil del professional sanitari de TO especialitzat en ELA de la nostra entitat, en
coordinacié amb les Unitats d’Expertesa Clinica en malalties neuromusculars (UEC) i amb
els professionals d'Atencié Primadria, es donard resposta a aguestes necessitats des del
domicili adaptant-se al moment evolutiu de la malaltia, a la realitat de cada familia i al seu
entorn. La TO fard una valoracio inicial en el qual elaborard un pla de treball junt amb la
familia, aixi com realitzard un seguiment per anar adaptant la resposta a les necessitats en
tot el procés de la malaltia.

PRINCIPALS OBJECTIUS DEL PROJECTE

OBJECTIU GENERAL:

Millorar la qualitat de vida de les persones afectades d'ELA/MMN i donar suport a les seves
families.

OBJECTIUS ESPECIFICS:

e  Millorar I'autonomia personal de les persones afectades d'ELA/MMN.

e  Millorar la qualitat de vida de la persona cuidadora.

e Posar a disposicid de les families afectades d’ELA I'assessorament en els productes de
suport necessaris per millorar la seva autonomia i la tasca del cuidador/a principal.

e Posar a disposicid de les families afectades d’ELA I'assessorament en sistemes de
comunicacid alternativa i d'accés adaptat a l'ordinador.




e Posar a disposicid de les families afectades d'ELA I'assessorament en cures pal liatives
preventives.
e Oferir formacié especifica i adaptada a les persones cuidadores de persones
afectades d'ELA.

ACTIVITATS

Les activitats previstes es realifzaran de forma continuada, en aquest cas, des de I'l de
gener del 2024 fins al 31 de desembre del 2024. El tipus d'activitats que es realitzaran es
classifiquen segons el tipus de visites que realitzen les Terapeutes Ocupacionals:
- primeres visites, visites de lliurament de productes de suport i de sistemes de
comunicacio alternativa i accés a I'ordinador i formacio.
- visites d'assessorament, educacid sanitaria i formacid especifica i visites de recollida
de material),
- gestions de coordinacidé internes (treballadores socials i psicologues)
- gestions externes dels agents amb la millora de I'autonomia i de la sobrecarrega del
cuidador/a.

Calendari d’execucié del projecte:
1 de gener de 2024 a 31 de desembre de 2024. Tot i que és un projecte continuista que es
porta a terme des de I'any 2007.

PLA D’AVALUACIO DEL PROJECTE

Tots els projectes desenvolupats des de I'entitat son sotmesos a una avaluacid quantitativa i
qudlitativa continuada. L'avaluacid respon a la iniciativa de millorar I'eficiencia, eficacia i
qualitat del treball realitzat, implantant els canvis necessaris per millorar I'actuacid tan aviat
com son detectats, segons les necessitats extretes de les diferents mesures de control
realitzades. Es realitza un seguiment continuat del projecte, a l'inici de I'actuacid, al llarg del
seu desenvolupament i en finalitzar I'actuacid. Els diferents professionals de la Fundacio
realitzen informes de les visites i de les actuacions realitzades, al llarg de tot el periode
d'atencié.

La coordinadora de I'equip d'atencié és qui
realitza les supervisions periddiques a les
professionals de Terapia Ocupacional,
mensuals i trimestrals, aixi com esporddiques
si es detecta que és necessari, tant a nivell
quantitatiuv com qualitatiu. Aixi mateix, es
realitzen reunions de coordinacié de casos
amb tot l'equip d'atencié (incloent
treballadores socials i psicologues) i també
es realitzen dos reunions de planificacié a
I'any amb tot I'equip de la Fundacio.
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Els beneficiaris del projecte son les persones afectades d’'ELA/MMN i les seves persones
cuidadores principals, a tot Catalunya.




AMBIT D’ACTUACIO

L'entitat ofereix atencid en terapia ocupacional a tot Catalunya, a domicili de les persones
afectades d’'ELA/MMN i families, i des de la Unitat Funcional de la Motoneurona (UFMMN)
de I'Hospital Universitari de Bellvitge, sent el centre hospitalari que atén a més persones
afectades d'ELA/MMN de tot Catalunya, atenent a practicament a més del 50% de la
poblacié afectada. Les terapeutes ocupacionals també ofereixen atencié a la Unitat
Mulfidisciplinaria d’ELA (UMELA) de I'Hospital del Mar.

RECURSOS NECESSARIS

RECURSOS HUMANS
e 4 Terapeutes ocupacionals

RECURSOS D’'INFRAESTRUCTURA

L'entitat disposa de:

- Espai cedit com a seu principal, des del qual les terapeutes ocupacionals realitzen les
gestions i els informes de l'actuacio.

- Vehicle pels desplacaments a domicili i navegador per optimitzar els desplacaments.

- Rampa, carretd, gomes i tots els suports pel transport del material.

- Guants, faixes i material per a la seguretat laboral del professional.

- Telefon mobil per poder contactar amb les families de manera directe i perquée les families
davant qualsevol cosa puguin contactar directament amb la seva freballadora social de
referéncia.

- Material tecnologic: ordinadors, impressora, fotocopiadora, escdner, etc.

- Material fungible administratiu.

- Connexié a internet i comunicacions

- Pagina web i xarxes socials, triptics divulgatius de I'entitat.

METODOLOGIA

La Terapeuta Ocupacional (TO) fa una valoracié integral de la situacid per definir les
necessitats a cobrir, aixi com un seguiment continuat per anar adaptant-se al moment
evolutiu de la malaltia i a la situacié de cada familia. La valoracié es centra en les activitats
de la vida didria i instrumentals i la seva reeducacid, aixi com en I'accessibilitat, de la qual
se'n pot derivar la introduccid de productes de suport, els que si estan disponibles en el
Banc de Productes de Suport (BPS) de I'entitat, seran cedits a la persona afectada durant
tot el temps que siguin necessaris. També, la TO realitza la I'educacid sanitdria o formacio
especifica per la cura de la persona afectada d'ELA que ajudard a la persona cuidadora
a facilitar el maxim la seva tasca i millorard la seva qualitat de vida.




ALTRES ASPECTES QUE CAL CONSIDERAR

La Fundacié Miguel Valls és la Unica entitat a Catalunya que atén a les persones afectades
d'ELA/MMN i a les seves families de forma especifica i amb les seves actuacions contribueix
a omplir un buit social. Un cop s’"ha comunicat el diagnostic, i al llarg de tot el procés de la
malaltia, es poden iniciar un ventall de situacions diverses, segons el context vital de cada
persona, que requereixen d'un acompanyament constant per tal de facilitar I'adaptacié a
cada nova

situacid, conseqléencia de I'evolucid de la malaltia. En I'ELA/MMN es produeix una pérdua
de conftrol de la situacid vital en general, la persona afectada d'ELA/MMN i la seva familia
es veuen immerses en un procés desconegut, de canvis constants, que situen la persona en
una situacio d'impoténcia i frustracié. Aquests canvis engloben tota la complexitat de la
persona: canvis fisics, d'organitzacio
familiar, peérdua de les relacions
laborals i socials, canvis econdmics,
en l'estat psicologic, espirituals, etc.
Els problemes propis de la malaltia
(perdua de mobilitat, de la
capacitat de parla, rols familiars,
pronostic fatal, necessitat d'us de
productes de suport, ventilacio
mecdnica i alimentacid artificial,
entre  d'altres), «aixi com el
: desconeixement de la malaltia per
part de I'entorn i la societat en general, fa que la persona tendeixi a I'aillament. A mesura
que la malaltia avanca, es fa creixent la pérdua d'autonomia de la persona, sobretot a
nivell funcional, on serd indispensable el suport de terceres persones, Aquesta visidé de
dependéencia suposa un frencament radical de la propia vida i de les expectatives
personals. La malaltia situa a la persona i la seva familia en un procés de desconstruccid
identitaria, i es veuen obligats a afrontar decisions impensables fins el moment.

Per poder donar resposta a aquestes necessitats derivades d’'una malaltia com I'ELA/MMN,
que és poc coneguda i moltes vegades imprevisible, s'ha de tenir un coneixement profund
de la malaltia des d'una visid global i fer-ne un abordatge integral. En aquest sentit, els
recursos de la xarxa publica i privada estan mancats d'aquesta especialitzacid degut a
que treballen amb patologies diverses o els manquen recursos especifics. Es per aixd, que
I'actuacid de la Fundacidé Miquel Valls sempre va encaminada a aportar els seus recursos i
experiencia, per tal d'aconseguir millorar i complementar la xarxa de recursos existent, amb
I'objectiu d'oferir una atencié eficac i eficient, adequada a les necessitats reals de les
persones afectades d’'ELA/MMN.
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