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Esclerosi Multiple

Durant el 2019 hem treballat per donar
resposta a les inquietuds i preferéncies de
les persones amb esclerosi multiple (EM),
en I'abordatge integral de la malaltia i en
I'ampliacido de la nostra cartera de serveis.

Al llarg de l'any hem posat l'accent en els simptomes invisibles perquée només la comprensid
de la malaltia permet la sensibilitzacid social. Us convido a llegir la nostra memoria i vull
donar les gracies a totes i cadascuna de les persones que dia rere dia ens doneu el vostre

suport i col-laboracié. Sense vosaltres, res de tot aixd seria possible.
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UNITAT DE NEUROREHABILITACIO
DE BARCELONA

11.925 422
ESTADES PERSONES
REALITZADES ATESES

UNITAT DE NEUROREHABILITACIO

DE REUS
9.779 127
ESTADES PERSONES
REALITZADES ATESES

UNITAT DE NEUROREHABILITACIO
DE LLEIDA

8.283 259

ESTADES PERSONES
REALITZADES ATESES

*INSTITUT D’ASSISTENCIA SANITARIA

DE GIRONA (GESTIONAT PER L'INSTITUT
CATALA DE LA SALUT AMB SERVEIS DE LA
FUNDACIO)

04 Que fem?

ATENCIO AL RECENT
DIAGNOSTIC

PERSONES ATESES AL SERVEI
D'ATENCIO DOMICILIARIA

BARCELONA

I a8

19
17
13

05 T[ransparencia

FORMACIO I INTERMEDIACIO
AMB EMPRESES

Afrontament al diagnostic

000
Incertesa al futur
Preocupacio laboral
PERSONES
ATESES

Conflictes familiars

Cl
93

TALLERS
PER MILLORAR
COMPETENCIES

T

60

INSERCIONS
LABORALS

L[]
31

FORMACIONS

108

GESTIONADES

&
2

OFERTES DE FEINA BEQUES

FEMTALENT

+100.000

PARTICIPANTS
AL MULLA'T

1.550

PERSONES CORREN
PER L'ESCLEROSI MULTIPLE
AL "MOU-TE"

43.000

POMES VENUDES
A LA CAMPANYA
"UNA POMA PER LA VIDA"
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www.observatorioesclerosismultiple.com
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DADES ECONOMIQUES 2019

3.675.616 €

DESPESES

3.840.014 €

SOMOS
CUIDADORES

Per a cuidadors/es
de persones

amb EM
www.somoscuidadores.es

FEMLEARNING

Per a persones
amb EM

www.femlearning.es

INGRESSOS

Serveis
ales
persones
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Activitats de
captacio de fons
i sensibilitzacid
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S
Trastorns
de visio
2 - . Problemes
Que es L'esclerosi multiple és una malaltia cronica del sistema d'equilibri
y nervios central que afecta la mielina, que és I'encarregada
I EM? de la transmissio dels impulsos nerviosos. També coneguda
com la malaltia de les mil cares, els simptomes de l'esclerosi
multiple son amplis i varien en funcio de la part del sistema Fatiga

nervios afectada.

, Adormiment de
Es la segona causa de discapacitat les extremitats

en persones joves

Formigueig

Qj Es diagnostica principalment o
[

entre els 20 i els 40 anys

Manca de
sensibilitat

O tacte
Es més freqUent en dones

Dolor

\ V4
o — o = No és contagiosa ni mortal Perdua
5 2 S de destresa
N muscular
©
:Cj Dificultats
g ,? No en coneixem la causa i no té cura per caminar
I 2.800.000
= ° °
GE) f N PERSONES
= Tern sse
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LA La Fundacio Esclerosi Multiple va néixer I'any 1989 a Barcelona i és una entitat privada sense

4 afany de lucre. Des de la Fundacio treballem per aturar I'impacte de la malaltia en la vida de '
FU N DACIO les persones amb esclerosi multiple i el seu entorn des de diferents ambits: atencid al recent !

diagnostic, neurorehabilitacio, formacid i intermediacio amb empreses aixi com informacio i

sensibilitzacio.

La Fundacio Esclerosi Multiple manté una alianca estrategica amb el Centre d'Esclerosi
Multiple de Catalunya (Cemcat), pol d’excel-lencia internacional en la recerca de la malaltia. Des ‘
del Cemcat, situat al recinte hospitalari de la Vall d'Hebron, es treballa per a una investigacio

centrada en les malalties neuroimmunologiques i en la millora assistencial.

i e

Atencio al recent diagnostic Assessorament Sexudl

Formacio i intermediacio

Neurorehabilitacio
amb empreses

Atencio Domiciliaria Recerca
Atencio a les Families Informacio i sensibilitzacio

Assessorament Legal

N
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S/I QUALH—AT A la Fundacio Esclerosi Multiple treballem des de l'any 2013 en la
implantacioiconsolidacio d'un Sistema de Gestid de Qualitat. Mitjancant
aguest sistema garantim la millora continua tant en els serveis que oferim,

com en el disseny de les accions a desplegar o en la politica interna.

La nostra politica de qualitat es basa en l'optimitzacio dels processos,
pertal d'asseguraral maxim la percepcio de benestar de les persones

amb esclerosi multiple, les seves families i de la societat en general.

Actualment comptem amb meées de 240 processos descrits i estem
revisant a fons els assistencials pergué puguin ser acreditats en
un futur pel departament de Salut. Igualment, seguim apostant
pel desenvolupament professional amb la finalitot de satisfer les

necessitats de les persones que atenem.

IMPLANTACIO DEL SISTEMA DE GESTIO DE QUALITAT
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El Patronat de la Fundacio Esclerosi Multiple és el seu organ rector i
estd format per un conjunt de persones compromeses amb la lluita

contra l'esclerosi multiple.

I VICEPRESIDENT

I ADMINISTRADOR

I SECRETARI

PRESIDENTA

VOCAL

VOCAL

VOCAL

VOCAL

VOCAL

VOCAL

VOCAL
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TREBALLADORS/ES
ATENCIO DIRECTA A

3.3 PERSONES 72 LA PERSONA AMB EM
TREBALLADORES

/ TREBALLADORS/ES
| VOLUNTARIES TREBALLADORS/ES '
ADMINISTRACIO,

DIRECCIO, COMUNICACIO
| EMPRESES

PER CAMPANYA

I
VOLUNTARIS/ES

1.704 1193 | pervEscLeros

MULTIPLE

VOLUNTARIS/ES I
VOLUNTARIS/ES

383 UNA POMA

PER LA VIDA

VOLUNTARIS/ES
117 MOU-TE

PER L'ESCLEROSI
MULTIPLE

ASSISTENCIALS

11 VOLUNTARIS/ES

FUNDACIO
I e m ESCLEROSI
MULTIPLE




03 La fundacio

@XCHO

Memoria Anual 2019

3.4 PLA ESTRATEGIC

FUNDACIO
I e m ESCLEROSI
MULTIPLE

El Pla Estrategic 2016-2020 és un instrument per identificar les
necessitats i afrontar els nous reptes de futur per reforcar el

nostre compromis amb les persones amb EM.

Es basa en 4 eixos:

I~ IH -
Al ( Nag) rpa2s

;a
%
£
=
=

===

EIX1

GOVERNANGCA FORTA,
TRANSPARENT | RESPONSABLE

Reflexio estrategica Incorporacio d'un nou

del Patronat. membre al Patronat.

Incorporacio d'un
responsable de RRHH
a l'estructura, amb el
model de gestio per
competencies.

Posada en marxa de
la comissid executiva

de la Fundacio.

EIX 2

SERVEIS DIFERENCIATS | DE VALOR
PER A LES PERSONES AMB EM

Elaboracio del primer
estudi d'impacte en
neurorehabilitacio de
persones amb EM.

Definicid del nou servei
femBenestar, dirigit

a 'apoderament,
autocura i activacio de

la persona amb EM.

Mentoring d’empreses
per a persones en
recerca de feina.

Collaboracio i posada
en marxa del portal
web “Decisions

Compartides”.

Estudi de necessitats
biopsicosocials a la
demarcacio de Girona.

Creacio del servei
consultoria femtalent,
dirigit a persones amb
EM en cerca de feina
d’alta ocupabilitat.

Servei d'assessorament
sexual, acord de
collaboracio amb
Tandem Team.
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Creacio del
“Mulla’t Empreses”.

Redefinicio

de la campanya
“Una Poma

per la Vida”.

Campanya
arrodoniment

solidari.

Posada en marxa de la
fase | de la campanya
de captacio de socis.

Pla per assolir un
increment en les
convocatories
presentades a
subvencions publiques.
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A | ATENCIO AL RECENT DIAGNOSTIC

Despres del diagnostic les persones amb EM senten una certa
desorientacid i necessiten informacio. El fet que l'esclerosi
multiple afecti de manera diferent a cada persona fa que l'atencid
individualitzada sigui bdsica. Per aixo, un equip de professionals

orienta i informa de les glUestions relacionades amb la malaltic.

CONSULTES MES FREQUENTS

Afrontament al diagnostic

Incertesa al futur

Preocupacio
laboral

Conflictes
familiars

126 h 25

PERSONES 85 FAMILIARS/

ATESES CUIDADORS

AMB EM DE PERSONES
AMB EM

40

15

PERSONES
AMB EM

FAMILIARS
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B | NEUROREHABILITACIO

Els Centres de Neurorehabilitacio ofereixen un servei especialitzat dilirn
per aturar l'impacte de I'esclerosi multiple. Auests centres compten amb
un equip interdisciplinari format per infermers, fisioterapeutes, terapeutes
ocupacionals, metges, logopedes, psicolegs, treballadors socials, personal

cuidador i personal de serveis generals.

L'activitat terapeutica del centre té en compte les discapacitats fisiques,
cognitives i de relacio amb l'entorn. L'objectiu és tracar un pla, d'acord
amb la persona amb EM, que permeti millorar la qualitat de vida sense

restriccions en les activitats diaries ni limitacions en la participacio social.

Els centres de la Fundacio s'‘acullen al model de serveis sociosanitaris
de la Generalitat. Son centres proveidors del CatSalut i de la Direccio
General de Proteccio Social qgue contracten un nombre determinat de

places de servei sociosanitari per centre i dia.

Manuela Gutiérrez
(42 anys)

Fa neurorehabilitacid
al centre de la Fundacioé a Reus

El centre neurorehabilitador és genial
perque et rep gent empatica, que
treballa amb I’'EM, que t’entén i que dona
importancia al que dius.

Lourdes Assens

Psicologa de Lleida

Es important aprendre a viure el present
i estimar la vida que ens és donada
en aquest moment, tot i les dificultats

que hi pugui haver.
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CENTRE NEUROREHABILITADOR

DE LLEIDA®
34 | 8.283 259 ac
PLACES ESTADES PERSONES 113
DIARIES REALITZADES ATESES

DIRECTORA: MONICA NIEVES
' Aguest centre també atén a persones

(© Passeig Onze de Setembre, 10

amb malalties neuroprogressives

[ 973701227 i dany cerebral
M lleida@fem.es

CENTRE NEUROREHABILITADOR
DE REUS

22 °.779 127 ‘

PLACES ESTADES PERSONES
DIARIES REALITZADES ATESES

DIRECTORA: CINTA ZABAY
(® Avinguda Onze de Setembre, 120

] 977128 024

< reus@fem.es

@OXCHO

INSTITUT D'ASSISTENCIA SANITARIA
DE GIRONA®

HOSPITAL DE SANTA CATERINA

O 'Institut d’Assisténcia

Sanitaria esta gestionat per

(®© Doctor Castany s/n Salt

I'Institut Catald de la Salut
i la Fundacio hi té serveis

] 972189 044

MK girona@fem.es

‘ UNITAT DE NEUROREHABILITACIO

DE BARCELONA

45 11.525 422

PLACES ESTADES PERSONES
DIARIES REALITZADES ATESES

(® Passeig de la Vall d’Hebron 119-129

Edif. Cemcat
Q 931751 555
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C | ATENCIO DOMICILIARIA

L'atenciodomiciliariapermetrebreadomicilialgunstractamentsdelcentre

neurorehabilitador i s‘fadreca a les persones que tenen una discapacitat |

TIAC O MPANYEM per diverses raons no poden traslladar-se al centre.

Per accedir a l'atencio domiciliaria és imprescindible complir diversos
criteris com la impossibilitat o greus dificultats per sortir del domicili o no

disposar de transport adaptat per accedir al centre neurorehabilitador.

Un total de 20 professionals s'ocupen de donar servei mitjancant el
suport de metges, treballadors socials, fisioterapeutes, auxiliars de clinica,

logopedes, terapeutes ocupacionals, infermers i neuropsicolegs.

DADES PERSONES ATESES
AL SERVEI D’ATENCIO DOMICILIARIA

48

BARCELONA
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D | ATENCIO A LES FAMILIES

Ates que l'esclerosi multiple no nomeés té impacte en la
persona sind també en el seu entorn, des de la Fundacio
impulsem programes d'atencid a les families de persones

amb esclerosi multiple.

La finalitat del servei s'orienta a prevenir la claudicacio del
cuidador i oferir-li eines per millorar la seva qualitat de vida i

la de la persona de qui té cura.

Des de la Fundacio Esclerosi Multiple s'organitzen:

Grups de suport
emocional i social

Orientacio sanitaria

Activitats per a la millora

i el manteniment de la salut fisica

Formacio, informaciod

Dm I assessorament sobre
la simptomatologia

de l'esclerosi multiple

GRUPS DE SUPORT

Es tracta d'un recurs que permet compartir experiencies i
estrategies per afrontar la situacio, atés que l'esclerosi multiple és
una malaltia cronica i el seu impacte afecta també I'entorn de la

persona amb EM.

UNITAT D'EM BARCELONA  SEU CENTRAL DE LA FEM
(CEMCAT)

2 2

GRUPS
DE SUPORT

GRUPS
DE SUPORT

PROGENITORS JOVES
PARELLES ADULTS
LLEIDA

L

GRUP
DE SUPORT

FAMILIARS-
CUIDADORS/ES

@GO

SOMOS CUIDADORES

Es un curs on-line per a cuidadors i cuidadores de persones
amb esclerosi multiple. El curs pretén donar eines i estrategies
per formar als cuidadors i cuidadores, pergué moltes vegades

tenint cura del familiar no es té prou temps per a un mateix.

197

PERSONES

WWW.SOMOSCUIDADORES.ES

S'HAN APUNTAT AL CURS ON-LINE
DE SOMOS CUIDADORES PER APRENDRE
A CUIDAR | A CUIDAR-SE
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41. SERVEIS PER E | ASSESSORAMENT LEGAL
A PERSONES
AMB EM

La Fundacio Esclerosi Multiple té un conveni de collaboracio amb
T/ACOMPANYEM el Collectiu Ronda que permet fer consultes legals i respondre a
preguntes i dubtes de caracter legal per correu electronic. Moltes
vegades la persona amb esclerosi multiple desconeix ajuts existents

o els beneficis que l'administracio ha previst i als quals es pot acollir.

F|1 ASSESSORAMENT SEXUAL

Durant el 2019 es va iniciar la col-laboracio amb l'associacio Tandem
Team Barcelona, experta amb atencio a la persona amb diversitat
funcional i sexualitat. Aixi, la Fundacio ofereix un servei confidencial i
gratuit via correu electronic que permet plantejar dubtes de caracter
sexual. | és que I'EM pot generar disfuncions sexuals i canvis en la

sexualitat de parella que els experts ajuden a gestionar.

Memoria Anual 2019
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G | FORMACIO | INTERMEDIACIO AMB EMPRESES

Des de la Fundacio entenem gue la formacio és indispensable
peralainserciolaboral.Peraixd,formemireciclemlespersones
amb discapacitat perqué puguin continuar treballant i

aconseguir noves oportunitats de feina si és necessari.

Treballem diferents linies d'accid des de diferents ambits:

FORMACIO INTERMEDIACIO AMB EMPRESES

Acompanyem la persona amb EM en el procés de

Impartim moduls formatius, a través dels quals es - : . : -
recerca de feina i oferim eines per assolir un objectiu

pot accedir a fer practiques en empreses. ' ' e > .
professional i espais d'orientacio personalitzats.

BEQUES femtalent RELACIONS AMB EMPRESES

Contactem amb empreses que vulguin millorar

Convoguem unes beqgues gue premien el talent de - : :
I'ocupabilitat de les persones amb discapacitat, qgue

les persones amb discapacitat que volen continuar : : e > '
vulguin fer accions de sensibilitzacio o organitzar

els seus estudis superiors o volen especialitzar-se. : :
voluntariat corporatiu.

TALLERS CENTRE ESPECIAL DE TREBALL

Organitzem tallers que contribueixen a millorar les Ocupa 101 persones amb esclerosi multiple i altres

competencies.

discapacitats.

CLUB FEINA

Impartim tallers en un espai flexible i obert per

ajudar a buscar feina a persones amb discapacitat.
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BEQUES femtalent

Per quart any consecutiu vam impulsar les beques femtalent, per a
persones amb EM i/o discapacitat, apadrinades per la Fundacid Agbar.
Creiem en l'educacio, la formacio i el talent en la discapacitat, en la linea
del que marquen els Objectius de Desenvolupament Sostenible (ODS)
i concretament 'ODS4, que defensa garantir una educacio de qualitat
inclusivaiequitativaipromoure les oportunitats d'aprenentatge permanent

per a tothom.

Les beques van recaure en:

ROSER JOSE, 25 ANYS

Estudiant de Grau en Comunicacio Audiovisual a la UOC

Compatibilitza els estudis amb una feina. La Roser sap que per
la seva discapacitat no podra treballar jornades senceres, pero
és molt conscient gque si continua formant-se podrd trobar una

feina que 'ompli i ser competitiva al mercat laboral.

MARIA ISABEL RAMIREZ, 36 ANYS

Amb esclerosi multiple diagnosticada des de fa 3 anys

La malaltia li ha canviat I'escala de valors i va fer un gir en els seus
estudis periniciarungraude Treball Social, ja que teniala necessitat
de donar-se i dacompanyar a les persones igual com ella va ser
acompanyada en el moment del diagnostic. Ara que ja es troba
al darrer any de grau, la seva intencio és continuar el proper curs

amb un master de mediacio.

XARXA PER A LA INCLUSIO LABORAL DE BARCELONA

La XIB es va crear per fomentar la contractacio de persones amb
discapacitatenelmercatdetreballordinari.Laxarxaesconstitueix
amb el convenciment de que l'alianca entre el govern local i el
tercer sector especialitzat en inclusio laboral és l'estratéegia mes

eficac per aconseguir-ho.

Durant el 2019, la Fundacid es va incorporar a la xarxa i amb les

entitats que la integren es van marcar objectius:

Reforcar aliances estratégiques amb I'Ajuntament de
Barcelona, ens privats i publics,en materia d’inclusio laboral

de persones amb discapacitat i EM.

Professionalitzar el servei d'intermediacid unificant
protocols d'actuacio en programes d'ocupabilitat amb

persones amb discapacitat i EM.

Sensibilitzar sobre la realitat de les persones amb EM,
al teixit empresarial ordinari, i a la resta de membres de

la xarxa.

Donar a coneixer les possibles adaptacions al lloc de
treball, gue poden incidir directament en el manteniment

de la vida laboral activa de les persones amb EM.

Indicir en el canvi de paradigma necessari per normalitzar

la inclusio laboral a Barcelona.

MARIA ISABEL RAMIREZ

Meés enlla del seu valor economic la
beca ha suposat un reconeixement a
tot l'esforc. Es un recordatori per seguir
lluitant quan em desanimo. Es cert que
hi ha barreres pero, afortunadament,

també hi ha portes que s’‘obren.
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CENTRE ESPECIAL DE TREBALL femcet

El Centre Especial de Treball femcet ocupa persones amb
esclerosi multiple o altres discapacitats fisiqgues o sensorials
i facilita la seva formacio, professionalitzacid i integracio
posterior a I'empresa ordindria. El femcet estd especialitzat en

3 arees de produccio:

femcetss..

Des d’aquesta area es porten a terme estudis de mercat,
enguestes d'opinid i satisfaccid, servei d'atencio al client
enemissioirecepcio, concertacio de visites i actualitzacio

de bases de dades.

Es realitzen mailings mecanitzats i manuals, magatzem
i control d'estocs, manipulacico de ginys i promocions

d'empreses, arxiu i documentacio i gestio de comandes.

Des d'aquest servei s'ofereix a les empreses I'externalitzacio
de diversos serveis com les recepcions i les activitats
administratives de suport. Des del Centre Especial de

Treball es potencia la formacio continua del personal, amb

una gestio agil de les supléencies.
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42 RECERCA La Fundacio Esclerosi Multiple desenvolupa projectes de ELS ULT”\/IS ESTUD|S QUE HEM
recerca en neurorehabilitacio. Igualment, dona suport a la CONTR|BU|T A |:|NAN CAR

|_A N O ST RA recerca clinicaibdsica, principalmentamb l'alianca estrategica

ESPERANCA amb el Cemcat.

El cant improvisat popular amb tractament
preventiu/rehabilitador

Epidemiologia i Esclerosi Multiple

Marcadors pronodstic Recerca tractament de la disfagia amb Vilastim

Recerca tractament transdisciplinar per a

Esclerosi Multiple pediatrica . .
pie b persones amb EM Progressiva de llarga duracio

Recerca consolidacid del diagnostic i tractament
d’incontinéncia urinaria amb Biofeedback

Esclerosi Multiple Primdaria Progressiva

Tractament simultani de fisioterapia i estimulacid
cognitiva mitjancant pilates clinic i bits
d’intelligéncia

Memoria Anual 2019
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4.2. RECERCA POSTERS PRESENTATS

LA NOSTRA

ESPERAN CA POSTERS PRESENTATS A LA CONFERENCIA
“REHABILITATION IN MULTIPLE SCLEROSIS” (RIMS)

n Therapeutic exercise and multiple sclerosis. Intervention
Model, presentat per Noemi Martinez Lerin.

Transdisciplinary neurorehabilitation by computerized

E treatmenttodecreasetheimpactofcognitive impairment
in multiple sclerosis in daily life, presentat per Mireia
Aldevert, Monica Gotsens i Monica Nieves.

Psychological intervention program in newly diagnosticated
B patients of multiple sclerosis, presentat per Sara Navarro,
Laia Miralles i Gisela Carrés.
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A la Fundacio Esclerosi Multiple defensem els drets de les persones amb

esclerosi multiple perqué tinguin els mateixos drets que la resta de ciutadans.

Per aixo actuem en ambits diferents: laboral, economic, social i sanitari i estem
presents en diferents organs de participacio tant locals com d’dmbit estatal

per impulsar la defensa de drets.

AMBITS DE TREBALL

LABORAL

)

EDUCACIO

L[]

ACCESSIBILITAT

O

G

RECONEIXEMENT
DE GRAU

i

VIDA
INDEPENDENT

9
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SENSIBILITZACIO

SIMPTOMES INVISIBLES DE L'ESCLEROSI MULTIPLE

Durant l'any 2019 la Fundacio Esclerosi Multiple va posar el focus en
conscienciar a la societat sobre els simptomes que hi son perd no es veuen
i els efectes que tenen en la qualitat de vida i el dia a dia de les persones

amb esclerosi multiple.

Les dificultats en I'equilibri, la parla o la mobilitat, son sovint els simptomes
mes visibles de l'esclerosi multiple i els que generalment s'associen a la
malaltia. Si bé és frequent pensar que aquests son els problemes que
incapaciten i afecten més a la qualitat de vida, els estudis cientifics
evidencien que hi ha altres simptomes que passen desapercebuts, els
anomenats simptomes invisibles, i que afecten més directament al benestar

i ala qualitat de vida de la persona que conviu amb l'esclerosi multiple.

Actualment, moltes practigues sanitaries se centren meés en la malaltia i la
discapacitat gue enla qualitot de vida i les necessitats de les persones amb
esclerosi multiple. Els principals objectius del tractament haurien d'estar
enfocats a optimitzar la gestid dels simptomes, retardar la progressio de la
discapacitat i avaluar i promoure la qualitat de vida. Per aixo és necessari
que les persones diagnosticades siguin tractades en un centre amb equips
multidisciplinaris per identificar les necessitats individuals i fixar una

terapia adequada.

Des de la Fundacio Esclerosi Multiple fem accions de sensibilitzacid envers la
malaltia de forma constant perqgue sabem que I'Unica manera de conscienciar
la societat respecte a l'esclerosi multiple és donar a conéixer agquesta malaltia

moltes vegades invisible.

Disfuncio
sexual

Dolor

Alba Diaz

Es dificil que les persones que no han
patit fatiga puguin entendre com
ens sentim realment, no és un simple
cansament que passa despreés

d’un son reparador.
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SENSIBILITZACIO
FEM \/|S| BLE L’EM A continuacio, enumerem algunes de les campanyes principals que

s'han portat a terme durant l'any.

MULLA'T
250.818 € PER L'ESCLEROSI
MULTIPLE

RECAPTATS

El Mulla’t va batre el réecord amb meés piscines inscrites que
mai. En total, 650 piscines es van adherir al Mulla’t, que va
celebrar l'acte central al Club Natacio Atletic Barceloneta en

100.000

PARTICIPANTS

un acte que va comptar amb opera des del mig de la piscina.

El “Mulla't” és I'esdeveniment que meés ha donat a coneixer
I'esclerosi multiple i consisteix en fer un salt multitudinari i
simultaniala piscina on moltes vegades s'organitzen activitats

paralleles. lgualment, la Fundacio ven articles del "Mulla’t” per

650

PISCINES

financar la seva activitat.

Memoria Anual 2019
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MOU-TE PER
L'ESCLEROSI MULTIPLE

UNA POMA

PER LA VIDA 27180 €

59113 €

RECAPTATS RECAPTATS

FUNDACIO
ESCLEROSI
MULTIPLE
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fem

383

VOLUNTARIS

43.000

POMES
VENUDES

"Una Poma per la Vida” és una campanya solidaria que
impulsa la Fundacio en una cadena de supermercats, que
per primera vegada es va fer a la cadena Bonpreu i Esclat.
També per primer cop la campanya va comptar amb pomes
de Girona i Lleida en una aposta pel producte de proximitat i
qualitat, per protegir 'economia localiel mediambient. Ameés,
les pomes duien un embolcall de paper i quatre missatges
pensats per regalar la poma meés solidaria. Quim Masferrer,
Xantal Llaving, el mag Lari i Lloll Betran van apadrinar la

campanya.

1.550

PARTICIPANTS

110

VOLUNTARIS/ES

El “Mou-te per l'esclerosi multiple” eés la cursa soliddria que
es fa cada any al Circuit de Barcelona-Catalunya a peu, en
bicicleta i sobre patins. Durant el 2019 vam celebrar la XX
edicio i la cursa va estrenar la modalitat eléctrica, en la que
el patinet electric va poder-se exhibir per la pista. El “"Mou-te”
és una jornada festiva i ludica pensada per a tota la familia

amb curses i activitats per a totes les edats i nivells.

8.000

ASSISTENTS
AL CIRCUIT
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LA MEVA INICIATIVA

FEM \/|S| BLE L’EM Moltes persones tenen iniciatives per donar a coneixer la malaltia i

per posar el seu granet de sorra per captar fons. Des de la Fundacio

impulsem i acompanyem aquestes iniciatives.

Cada euro sumal A continuacio, destaquem algunes de les iniciatives.

: - . ﬂ': Ml--.'-"_'
-

(R HOR GENIY!
Eapmasit ofs

|y i R A

il _.'_l &

e

3
2

b

(o))
F
@)
N
@®
:Cj La volta al voltant de l'estany de Banyoles s’ha convertit en una Neus Benitez va ser diagnosticada d’'EM quan nomeés era una nena.
< tradicié. Durant el 2019 hi van participar més de 1700 persones El 26 de setembre va comencar un repte per travessar Catalunya
g animats per Merceé Torres, que té esclerosi multiple i ha sensibilitzat a a peu de punta a punta, malgrat haver pedut el 90% de la vista.
-O tota la poblacid entorn la malaltia. Els fons recaptats es van destinar En total va caminar, 725 quilometres, en 28 dies acompanyada de
g a programes pel tractament dels simptomes invisibles de I'EM. guies voluntaris i amics del grup Triatletes Solidaris, al qual pertany.
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FEM VISIBLE L'EM

Agna Egea té esclerosi multiple des dels 15 anys. Integradora El 24 de febrer, amb les entrades exhaurides, es va fer una gala
Social de professid és esportista amateur i va recdédrrer en bicicleta benéefica per I'esclerosi multiple de jotes solidaries al Teatre Romea
aquesta cursa pel desert dels Monegros. S'havia entrenat fort i el de Barcelona, ple a vessar per l'ocasio. Hi van participar ‘joteros’ de
27 d'abril va assolir el repte. Agna Egea considera que l'esport és diferents centres i cases d’Arago i Catalunya. L'espectacle va ser
el millor aliat per dur una vida saludable i superar els problemes impulsat per una persona amb EM, Montse Quilez, que no només
fisics i psicologics que pot provocar la malaltia. va idear i organitzar I'espectacle sind que també hi va participar.

FUNDACIO
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MULTIPLE
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Silvia Marti va passar l'estiu del 2018 convencuda gue tenia

EM. Finalment el diagnostic va ser un altre pero l'experiencia
la va sensibilitzar amb I'EM fins al punt d’organitzar un concert
multitudinari a la sala Luz de Gas. El concert amb el lema “Stay
strong” (Sigues fort) va comptar amb el grups Caravelle, Ciao
Marina, Adlibitum i Bea Mestre. El concert va recaptar 10.000 €

gue es van destinar a la recerca i a la neurorehabilitacio.

La Fundacio Mutua General de Catalunya va triar la Fundacio

Esclerosi Multiple, la Maratdo de TV3 i Caritas com a entitats
beneficiaries de la seva campanya solidaria 1 origami, 1euro”. Lo
campanya es va fer a les escoles i consistia a fer grulles de paper,
O origamis, que s'associen a valors com la pau i es treballen des
d'un punt de vista educatiu. A I'nora de fer els origamis, les escoles
triaven a l'entitat que es beneficiaria de les seves grulles. EI 19% va

optar per la Fundacio Esclerosi Multiple.
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FEM VISIBLE L'EM

Aguesta caminada popular es va fer a Lleida el mes de juny L'any 2019 va comencar amb una cursa solidaria Crema Turrons
organitzada per I'Associacié Fades de Ponent, una entitat formada a favor de la Fundacio Esclerosi Multiple de Tarragona. La cursa,
per 80 voluntaris i voluntdries de diferents edats que organitza amb 350 participants i dos recorreguts, al costat del mar de 5110
activitats solidaries per diferents collectius de Lleida. La inscripcid km es va fer pel passseig i la zona de les cales de Miami Platja. La
valia 5 euros i es va fer una bonica passejada. cursa tambeé va tenir la seva prova infantil.

Memoria Anual 2019
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4.4. INFORMACIO | bonirea | solidaria V' Coabora
SENSIBILITZACIO . W redondeando ‘
4 tucompra.

Proyecto social ® Entretodoslo |

8 hacemos posible. /

FEM VISIBLE L'EM

bonarea.worldomo.com

Tratamiento
personas

con esclerosis
multiple

CONVERTEIX
LA TEVA INICIATIVA
SOLIDARIA EN UN REPTE

Gracias

www.fem.es/lamevainiciativa

61100 € ARRODONIMENT
SOLIDARI

La cadena bonArea va fer I'arrodoniment solidari pel tractament

RECAPTATS

neurorehabilitador de les persones amb esclerosi multiple. La
cadena catalana va optar per solidaritzar-se amb les persones
que tenen aquesta malaltia neurologica en les diferents botigues
de I'Estat. Entotal, 266.959 clients de la firma van fer I'arrodoniment

solidari amb micro-donacions.
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INFORMACIO

La Fundacio posa el focus en la importancia que les persones amb EM
tinguin un rol actiu en el seu tractament. Es el que es coneix com a
pacient informat i parteix de la base que un pacient informat €s un

pacient apoderat.

Hi ha molts estudis que indiquen que les persones amb EM ben
informades tenen més adherencia als tractaments. Per aixo, des de la

Fundacio ens esforcem per oferir informacio sobre la malaltia.

6.663

SUSCRIPTORS
BUTLLETI MENSUAL

OBSERVATORI
DE L'ESCLEROSI MULTIPLE

L'Observatori de I'Esclerosi Multiple és un portal que impulsa la Fundacio
Esclerosi MUltiple i que concentra tot el coneixement de la malaltia amb
un llenguatge comprensible i sense tecnicismes. Aquest portal es va crear
desprésdedetectarqueles personesamb EMnotrobavenfontsd’informacio
fiables i contrastades. Aixi, amb l'aval de la Fundacid i amb tot el contingut
validat per professionals de la Fundacid i el Cemcat, es va optar per donar

informacio veracg, contrastada i fiable.

L'Observatori ofereix consells, experiéncies i testimonis de persones amb

esclerosimultipleiconté estrategies peraprendre aconviureamb la malaltio.

Durant el 2019 es va continuar millorant la web actualitzant els continguts

amb les Ultimes novetats.

\l,

www.observatorioesclerosismultiple.com


http://www.observatorioesclerosismultiple.com
https://www.observatorioesclerosismultiple.com/
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DE SESSIONS

31%

ESPANYA

=
19% Mexico City

o
MEXIC 4 /0

Santiago
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Barcelona

4%

Madrid o

6%

3,74%
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PREGUNTES

MES HABITUALS

QuiNs son
els simptomes?

Com es
diagnostica?

A quina
edat apareix?

Es cura®?

CONTINGUTS
MES LLEGITS

6

CONSELLS

PER MANTENIR
ELS OSSOS
FORTS | SANS
AMB EM
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CURSOS ONLINE

La Fundaciova posaren marxa dos cursos obertsatothomigratuitsdurant

el 2018 amb l'objectiu d’'informar i apoderar a les persones amb esclerosi

multiple. L'Observatori de I'Esclerosi Multiple n'és la porta d’entrada. .
www.femlearning.es :

0000000 OCOGS

000 0000000000000 0000000000000000000000000000000000000000000000000000

FEMLEARNING

Té per objectiu informar sobre la malaltia i convertir a les persones amb EM en
expertes. El cursté el suportdel Centre d’Esclerosi Multiple de Catalunya (Cemcat) 2 71 6 71
i estd format per sis moduls sobre quée és I'EM, el tractament, I'impacte que té i y
el diagnostic, entre d'altres. Un cop acabat el curs, que conteé videos, preguntes, PERSONES

infografies, el pacient es pot autoavaluar. NOTA MITJANA

VAN FER EL CURS DEL CURS
DE FEMLEARNING

SOMOS CUIDADORES

Aquest curs estd pensat per a les persones que cuiden a persones amb esclerosi
multiple. Tambeé interactiu i gratuit es va posar en marxa el desembre del 2018 |

mante la mateixa estructura que el FEMLEARNING .

Moltes vegades les persones cuidadores se centren tant en la persona que han

0000 0000000000000 00000000000000000000000000000000000000000000000000

de cuidar que s'obliden de si mateixes, un error que el curs ensenya a evitar.

'Somos Cuidadores’ ofereix eines per aprendre a cuidar i a cuidar-se. De fet, prop www.somoscuidadores.es

o0 00000O0O0OCOS
00000000 OO

00 0000000000000 0000000000000000000000000000000000000000000000000000

del 64% de les persones cuidadores expliquen gue el fet d’exercir de cuidadores
els impedeix fer activitats que eren importants per a elles. 'Somos Cuidadores’
consta de 5 moduls que tracten sobre la malaltia, els canvis que suposa per a la
persona que els afronta, 'adaptacid als simptomes i com cuidar-se. Un cop fet el

curs, la persona tambeé s'autoavalua.


http://www.somoscuidadores.es/
http://www.femlearning.es/
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FEM VISIBLE L'EM Lema del Dia Mundial de I'Esclerosi Multiple

Els simptomes invisibles son molt presents a l'esclerosi
multiple pero la seva invisibilitat fa que moltes vegades
no es tinguin en compte tot i afectar considerablement
a la qualitat de vida de les persones. Amb el lema “La
meva EM invisible” el Dia Mundial de I'Esclerosi Multiple

va voler destacar aguests simptomes.

A Barcelona, la Fundacio Cristobal Gabarron va
instal-lar una escultura al Cemcat per retre homenatge
a les persones que conviuen amb l'esclerosi multiple.
Posteriorment, es va fer una conferencia analitzant els

simptomes invisibles i la seva afectacio

A Girona, es va fer una conferéncia informativa a
I'Hospital Santa Catering; a Lleida, la conferéncia es
va centrar en l'actualitzacio dels tractaments i a Reus
es va celebrar una taula rodona sobre la invisibilitat
dels simptomes a I'Hospital Universitari Sant Joan
de Tarragona. A meés, hi va haver actes ludics com
la canya soliddria a Lleida i una festa al centre

neurorehabilitador de Reus.
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TRANSPARENCIA

La Fundacio Esclerosi Multiple compta amb el distintiu que
atorga la Fundacion Lealtad que garanteix el compliment
de les exigéncies de transparencia i eficacia en la gestio. La
Fundacion Lealtad és una institucio independent i sense
anim de lucre que en base a una metodologia d’analisi de
la transparencia i les bones practiques de gestio de les
ONG, s'encarrega de concedir el Segell d'ONG Acreditada @

aquelles entitats que compleixin els seus 9 principis.

Aqguest distintiu té en compte factors com el funcionament

i la regulacio de l'ordre de govern, la claredat i la publicitat
de la finalitat social, planificacid i seguiment de l'activitat,
transparéncia en el financament, els comptes anuals aixi com
el correcte compliment de les obligacions legals i la promocio

del voluntariat.

Aguest distintiu facilita als donants i socis accedir a la informacio
sobre les ONG acreditades i a pautes i consells per poder fer les seves
donacionsicertifica que es portaaterme unatascaen prode la societat

amb rigor.

ONG
ACREDITADA

FUNDACIGN LEALTAD

FUNDACIO
I e m ESCLEROSI
MULTIPLE

DADES ECONOMIQUES 2019

3.840.014 €

INGRESSOS

3.675.616 €

DESPESES

Ingressos
publics

Activitats
de captacio
de fons

Empreses

Particulars

Altres

Serveis
ales
persones

Activitats

de captacio
de fons i
sensibilitzacid

Administracio

G :o-

(
(
<
<

8%

7%

3%

2%

Neurore-
o habilitacio
Informacidi
sensibilitzacio

Formacid i intermediacid
amb empreses

Recerca

Atencid al recent
diagnostic
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Centre d'Esclerosi Miiltiple de Catalunya
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FUNDACIO
I e m ESCLEROSI ‘ Queres
MULTIPLE ens aturi
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