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MARIA JOSE
ABELLA

Presidenta
de la Fundaciodn
Esclerosis Multiple

Durante el 2019 hemos trabajado para dar
respuesta a las inquietudes y preferencias
de las personas con esclerosis multiple, en
el abordaje integral de la enfermedad y en
la ampliacion de nuestra cartera de servicios.

A lo largo del annio hemos puesto el acento en los sintomas invisibles porque solo la comprension
de la enfermedad permite la sensibilizacién social. Os invito a leer nuestra memoria y quiero dar las
gracias a todas y cada una de las personas que dia tras dia nos dais vuestro apoyo y colaboracion.

Sin vosotros nada de todo esto seria posible.
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03 La Fundacion

UNIDAD DE NEURORREHABILITACION
DE BARCELONA

11.925 422
ESTANCIAS PERSONAS
REALIZADAS ATENDIDAS

UNIDAD DE NEURORREHABILITACION

DE REUS
9.779 127
ESTANCIAS PERSONAS
REALIZADAS ATENDIDAS

UNIDAD DE NEURORREHABILITACION
DE LLEIDA

8.283

ESTANCIAS
REALIZADAS

259

PERSONAS
ATENDIDAS

*INSTITUTO DE ASISTENCIA SANITARIA
DE GIRONA (GESTIONADO POR EL
INSTITUTO CATALAN DE LA SALUD CON
SERVICIOS DE LA FUNDACION)
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05 Transparencic

ATENCION AL RECIENTE
DIAGNOSTICO

Enfrentamiento al diagndstico

Incertidumbre al futuro

Preocupacion laboral

Conflictos familiares

PERSONAS ATENDIDAS EN EL SERVICIO
DE ATENCION DOMICILIARIA

BARCELONA
I a8
GIRONA

19
REUS

17
LLEIDA

13

FORMACION E INTERMEDIACION

CON EMPRESAS

000

s
225

PERSONAS
ATENDIDAS

Cl
93

TALLERES
PARA MEJORAR
COMPETENCIAS

T

60

INSERCIONES
LABORALES

L[]
31

FORMACIONES

108

OFERTAS DE
TRABAJO
GESTIONADAS

&
2

BECAS
FEMTALENT

+100.000 1.550

PARTICIPANTES PERSONAS CORREN
EN EL MULLA'T- POR LA ESCLEROSIS
MOJATE MULTIPLE EN EL “"MUEVETE”

43.000

MANZANAS VENDIDAS
EN LA CAMPANA “UNA
MANZANA POR LA VIDA”"
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www.observatorioesclerosismultiple.com

EN CIFRAS

197

PERSONAS
SE HAN APUNTADO
AL CURSO

271

PERSONAS
SE HAN APUNTADO
AL CURSO
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04 :Que hacemos?

DATOS ECONOMICOS 2019

SOMOS
CUIDADORES

Para cuidadores/as

de personas

con EM
www.somoscuidadores.es

FEMLEARNING

Para personas
con EM

www.femlearning.es

3.675.616 €

GASTOS

3.840.014 €

INGRESOS

05 Transparencia

Servicios
alas o e — o
personas 8 O

Neurorre-
habilitacion

Actividades de
captacion de fondos
y sensibilizacion

8% Informaciony

sensibilizacion
7% Formacion e intermediacion

con empresas

’ 8% Investigacion
Ingresos

publicos
’ 2% Atencidn al reciente

diagndstico

Administracion

Actividades
de captacion
de fondos

Empresas

Particulares

Otros
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La esclerosis multiple es una enfermedad crénica del sistema
nervioso central que afecta a la mielina, que es la encargada
de la transmision de los impulsos nerviosos. Tambiéen
conocida como la enfermedad de las mil caras, los sintomas
de la esclerosis multiple son amplios v varian en funcion de

la parte del sistema nervioso afectada.

Es la segunda causa de discapacidad
en personas jovenes

entre los 20 vy los 40 anos

Es mds frecuente en mujeres

Qj Se diagnostica principalmente
[

\ V4
- o = No es contagiosa ni mortal
V4 \
'
,? No conocemos la causa de la EM

y No tiene cura

Trastornos
de vision

Problemas
de equilibrio

Fatiga

Adormecimiento
de las extremidades

Hormigueo

o ‘

Falta de
sensibilidad
O tacto

Dolor

Pérdida
de destreza
muscular

Dificultades

para caminar

2.800.000

PERSONAS
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La Fundacion Esclerosis Multiple nacio en 1989 en Barcelona y es una entidad privada sin dnimo
de lucro. Desde la Fundacion trabajamos para detener el impacto de la enfermedad en la vida de
las personas con esclerosis multiple vy su entorno desde diferentes dmbitos: atencion al reciente

diagndstico, neurorrehabilitacion, formacion e intermediacion laboral asi como informacion y

sensibilizacion.

La Fundacion Esclerosis Multiple mantiene una alianza estratégica con el Centro de Esclerosis
Multiple de Cataluna (Cemcat), polo de excelencia internacional en la investigacion de la
enfermedad. Desde el Cemcat, situadoenelrecinto hospitalario de la Valld’'Hebron, se trabaja por

una investigacion centrada en las enfermedades neuroinmunoldgicas y en la mejora asistencial.

Atencion al reciente
diagnostico

Neurorrehabilitacion

Atencion Domiciliaria

Atencion a las Familias

Asesoramiento Legal

Asesoramiento Sexuadl

Formacion e intermediacion
con empresas

Investigacion

Informacion y sensibilizacion

N

i e
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En la Fundacion Esclerosis Multiple trabajomos desde el ano 2013 en
la implantacion y consolidacion de un Sistema de Gestion de Calidad.
Mediante este sistema garantizamos la mejora de los procesos de
trabajo tanto en los servicios que ofrecemos, como en el disefo de las

acciones a desplegar o en la politica interna.

Nuestra politica de calidad se basa en la optimizacion de los procesos
para asegurar al mdaximo la percepcion de bienestar de las personas

con esclerosis multiple, sus familias y de la sociedad en general.

Actualmente contamos con mds de 240 procesos descritosy estamos
revisando a fondo los asistenciales para que puedan ser acreditados
en un futuro por el Departament de Salut. Igualmente, seguimos
apostando por el desarrollo profesional con el fin de satisfacer las

necesidades de las personas que atendemos.

IMPLANTACION DEL SISTEMA DE GESTION DE CALIDAD
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PRESIDENTA

82 ORGAN OS El Patronato de la Fundacion Esclerosis Multiple es su organo

DE GO BIERN O rector y estd formado por un conjunto de personas comprometidas
con la lucha contra la esclerosis multiple.

I VICEPRESIDENTE VOCAL

VOCAL

I ADMINISTRADOR

VOCAL

I SECRETARIO : VOCAL

VOCAL

VOCAL
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TRABAJADORES/AS
ATENCION DIRECTA A

3.3 PERSONAS 72 LA PERSONA CON EM
TRABAJADORAS

Y \/O LU NTARlAS TRABAJADORES/AS TRABAJADORES/AS

ADMINISTRACION,
DIRECCION, COMUNICACION
Y EMPRESAS

POR CAMPANA

.
VOLUNTARIOS/AS

1.704 1193 | ToriacsoLtros:s

MULTIPLE

VOLUNTARIOS/AS I
VOLUNTARIOS/AS

“UNA MANZANA
3 8 3 POR LA VIDA"

VOLUNTARIOS/AS

11 7 “MUEVETE POR
LA ESCLEROSIS
MULTIPLE”

ASISTENCIALES

11 VOLUNTARIOS/AS
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El Plan Estratégico 2016-2020 es un instrumento para identificar
laos necesidades y afrontar los nuevos retos de futuro para

reforzar nuestro compromiso con las personas con EM.

Se basa en 4 gjes:

I~ IH -
Al ( Nag) rpa2s
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EJE1

GOBERNANZA FUERTE,
TRANSPARENTE Y RESPONSABLE

EJE 2

SERVICIOS DIFERENCIADOS Y DE VALOR
PARA LAS PERSONAS CON EM

Reflexion estratégica
del Patronato.

Puesta en marcha de
la comision ejecutiva
de la Fundacion.

Incorporacion de un
nuevo miembro al
Patronato.

Incorporacion de un
responsable de RRHH
a la estructura, con el
modelo de gestion por
competencias.

Elaboracion del
primer estudio

de impacto en
neurorrehabilitacion
de personas con EM.

Definicion del nuevo
servicio femBenestar,
dirigido al apoderamiento,
autocuidado y activacion
de la persona con EM.

Mentoring de

empresas para
personas en busgueda
de empleo.

Colaboracion y
puesta en marcha
del portal web
“Decisiones
Compartidas”.

Estudio de necesidades
biopsicosociales en

la demarcacion de
Clige]lgle}

Creacion del servicio de
consultoria femtalent,
dirigido a personas con
EM en busca de trabajo
de alta empleabilidad.

Servicio de
asesoramiento
sexual, acuerdo de
colaboracion con
Tandem Team.
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Creacion del “Mojate
Empresas”.

Redefinicion de
la campana “Una
Manzana

por la Vida”.

Campana redondeo
solidario.

Puesta en marcha de
la fase | de la campana
de captacion de socios.

Plan para alcanzar

un incremento en

las convocatorias
presentadas a
subvenciones publicas.
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A | ATENCION AL RECIENTE DIAGNOSTICO

Después del diagnostico las personas con EM sienten una
cierta desorientacion y necesitan informacion. El hecho de
que la esclerosis multiple afecte de manera diferente a cada
persona hace que la atencion individualizada sea bdsica. Por ello,
un equipo de profesionales orienta e informa de las cuestiones

relacionadas con la enfermedad.

CONSULTAS MAS FRECUENTES

Afrontamiento del diagndstico

Incerteza al futuro

Preocupacion
laboral

Conflictos
familiares

126 h 25

PERSONAS 85 FAMILIARES/

ATENDIDAS CUIDADORES

CON EM DE PERSONAS
CON EM

40

15

@OXCHO

PERSONAS
CON EM

FAMILIARES
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B | NEURORREHABILITACION

Los Centros de Neurorrehabilitacion ofrecen un servicio especializado
diurno para detener el impacto de la esclerosis multiple. Estos centros
cuentan con un equipo interdisciplinario formado por enfermeros,
fisioterapeutas, terapeutas ocupacionales, medicos, logopedas,
psicologos, trabajadores sociales, personal cuidador y personal de

servicios generales.

La actividad terapéeutica del centro tiene en cuenta las discapacidades
fisicas, cognitivas y de relacion con el entorno. El objetivo es trazar un
plan, de acuerdo con la persona con EM, que permita mejorar la calidad
de vida sin restricciones en las actividades diarias, ni limitaciones en la

participacion social.

Los centros de la Fundacion se acogen al modelo de servicios
sociosanitarios de la Generalitat. Son centros proveedores del CatSalut
y de la Direccion General de Proteccion Social gue contratan un ndmero

determinado de plazas de servicio sociosanitario por centro y dia.

© =G

Manuela Gutiérrez
(42 anos)

Hace neurorrehabilitacion en el centro
de la Fundacion de Reus

El centro neurorrehabilitador es genial
porque te recibe gente empdtica, que
trabaja con la EM, que te entiende y que
da importancia a lo que dices.

Lourdes Assens

Psicdloga de Lleida

Es importante aprender a vivir el
presente y apreciar la vida que nos es
dada en este momento, a pesar de las
dificultades que pueda haber.
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CENTRO NEURORREHABILITADOR

DE LLEIDA®
34 | 8.283 259 ac
PLAZAS ESTANCIAS PERSONAS 113
DIARIAS REALIZADAS ATENDIDAS

DIRECTORA: MONICA NIEVES
O Este centro también atiende a

(© Passeig Onze de Setembre, 10

enfermedades neuroprogresivas y

[ 973701227 dafo cerebral.
X lleida@fem.es

CENTRO NEURORREHABILITADOR
DE REUS

22 °.779 127 ‘

PLAZAS ESTANCIAS PERSONAS
DIARIAS REALIZADAS ATENDIDAS

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

] 977128 024

M reus@fem.es

INSTITUTO DE ASISTENCIA
SANITARIA DE GIRONAY

HOSPITAL DE SANTA CATERINA

(®© Doctor Castany s/n Salt

O El Instituto de Asistencia
Sanitaria estd gestionado

por el Instituto Cataldn de la

] 972189 044

X girona@fem.es

CENTRO NEURORREHABILITADOR
‘ DE BARCELONA

45 11.525

PLAZAS ESTANCIAS
DIARIAS REALIZADAS

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

Edif. Cemcat
[] 931751555

servicios aquf

Salud y la Fundacion tiene

422

PERSONAS
ATENDIDAS
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C | ATENCION DOMICILIARIA

La atencion domiciliaria permite recibir a domicilio algunos tratamientos
del centro neurorrehabilitador y se dirige a las personas que tienen una

discapacidad y por diversas razones no pueden trasladarse al centro.

Para acceder a la atencion domiciliaria es imprescindible cumplir varios
criterios como la imposibilidad o graves dificultades para salir del
domicilio o no disponer de transporte adaptado para acceder al centro

neurorrehabilitador.

Un total de 20 profesionales se ocupan de dar servicio mediante el apoyo
de meédicos, trabajadores sociales, fisioterapeutas, auxiliares de clinica,

logopedas, terapeutas ocupacionales, enfermeros y neuropsicologos.

CIFRAS PERSONAS ATENDIDAS EN SERVICIO
DE ATENCION DOMICILIARIA

48

BARCELONA
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D | ATENCION A LAS FAMILIAS

Dado que la esclerosis multiple no sdlo tiene impacto en la
persona sino también en su entorno, desde la Fundacion
impulsamos programas de atencion a las familias de

personas con esclerosis multiple.

La finalidad del servicio se orienta a prevenir la claudicacion
del cuidador y ofrecerle herramientas para mejorar su

calidad de vida vy la de la persona de quien cuida.

Desde la Fundacion Esclerosis Multiple se organizan:

Grupos de soporte
emocional y social

fisica
Orientacion sanitaria

Actividades para la mejora
& y el mantenimiento de la salud
Formacion, informacion
Dm y asesoramiento sobre
la sintomatologia
de la esclerosis multiple

GRUPOS DE APOYO

Se trata de un recurso que permite compartir experiencias vy
estrategias para afrontar la situacion, dado que la esclerosis
multiple es una enfermedad cronica y su impacto afecta también

el entorno de la persona con EM.

UNIDAD DE i SEDE CENTRAL
NEURORREHABILITACION DE LA FEM
BARCELONA

2 2

GRUPOS
DE APOYO

GRUPOS
DE APOYO

PROGENITORES JOVENES
PAREJAS ADULTOS
LLEIDA

L

GRUPO
DE APOYO

FAMILIARES-
CUIDADORES/AS

@GO

SOMOS CUIDADORES

Es un curso online para cuidadores y cuidadoras de personas
con esclerosis multiple. El curso pretende dar herramientas y
estrategias paraformaralos cuidadoresy cuidadoras, porque
muchas veces cuidando el familiar no se tiene suficiente

tiempo para cuidar de uno mismo.

197

PERSONAS

WWW.SOMOSCUIDADORES.ES

SE HAN APUNTADO AL CURSO ONLINE DE
SOMOS CUIDADORES PARA APRENDER A
CUIDAR Y A CUIDARSE.
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E | ASESORAMIENTO LEGAL

LaFundacionEsclerosis Multipletiene unconveniode colaboracioncon
TE ACOM PANAMOS el Colectivo Ronda que permite hacer consultas legales y responder
a preguntas y dudas de cardcter legal por correo electronico. Muchas
veces |la persona con esclerosis multiple desconoce ayudas existentes
o los beneficios que la administracion ha previsto y a los que se puede

acoger.

F | ASESORAMIENTO SEXUAL

Duranteel2019seiniciolacolaboracionconlaasociacion Tandem Team
Barcelona, experta en atencion a la persona con diversidad funcional y
sexualidad. Asi, la Fundacion ofrece un servicio confidencial y gratuito
via correo electronico que permite plantear dudas de cardcter sexual.
Y es que la EM puede generar disfunciones sexuales y cambios en la

sexualidad de pareja gque los expertos ayudan a gestionar.

FUNDACION k
ESCLEROSIS
MULTIPLE
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G | FORMACION E INTERMEDIACION CON EMPRESAS

Desde la Fundacion entendemos que la formacion es
indispensable para la insercion laboral. Por ello, formamos
y reciclamos a las personas con discapacidad para que
puedan seguir trabajando y conseguir nuevas oportunidades

de trabajo si es necesario.

Trabajamos diferentes lineas de accion desde diferentes

dmbitos:

FORMACION INTERMEDIACION CON EMPRESAS

Acompanamos a la persona con EM en el proceso

Impartimos modulos formativos, a traves de los

que se puede acceder a realizar practicas en de busgueda de trabajo y ofrecemos herramientas

empresas para alcanzar un objetivo profesional y espacios de

orientacion personalizados.

BECAS femtalent RELACIONES CON EMPRESAS

Convocamos unas becas que premian el talento Contactamos con empresas gue quieran mejorar la

de las personas con discapacidad que quieren empleabilidad de las personas con discapacidad,
continuar sus estudios superiores o desean que quieran realizar acciones de sensibilizacion o

especializarse. organizar voluntariado corporativo.

TALLERES CENTRO ESPECIAL DE TRABAJO

Organizamos talleres que contribuyen a mejorar Ocupa a 101 personas con esclerosis multiple y

las competencias.

otras discapacidades.

CLUB EMPLEO

Impartimos talleres en un espacio flexible y abierto
para ayudar a buscar empleo a personas con

discapacidad.
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PERSONAS ATENDIDAS

93

60

108

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

NIVEL FORMATIVO

37

34*

13%

10%

6%

Estudios
Universitarios

Ciclos
superiores
y medios

Educacion
Secundaria

Bachillerato

Estudios
Primarios
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47. S ERVI C | OS PARA BECAS femtalent RED PARA LA INCLUSION LABORAL DE BARCELONA

LAS PERSONAS

CO N E M Por cuarto ano consecutivo impulsamos las becas femtalent, para La XIB se cred para fomentar la contratacion de personas con
personas con EM y/o discapacidad, apadrinadas por la Fundacion discapacidad en el mercado de trabajo ordinario. La red se

—l—E ACOMPANAMOS Agbar. Creemos en la educacion, la formacion y el talento en la constituye con el convencimiento de que la alianza entre el
discapacidad, en la linea de lo gue marcan los Objetivos de Desarrollo gobierno local y el tercer sector especializado en inclusion laboral
Sostenible (ODS) y concretamente el ODS4, que defiende garantizar es la estrategia mds eficaz para conseguirlo.

una educacion de calidad inclusiva y equitativa y promover las
oportunidades de aprendizaje permanente para todos. Durante el 2019, la Fundacion se incorpord ala red vy junto con las

entidades que la integran se marcaron objetivos:

MARIA ISABEL RAMIREZ

Las becas recayeron en:
Reforzar alianzas estratégicas con el Ayuntamiento de

Barcelona, entes privados y publicos, en materia de

ROSER JOSE, 25 ANOS . g . . ; ) .

! inclusion laboral de personas con discapacidad y EM. Mas alld de su valor econdmico la beca
Estudiante de Grado en Comunicacion Audiovisual en la UOC ha supuesto un reconocimiento a todo
Compatibiliza los estudios con un trabajo. Roser sabe que por su Profesionalizar el servicio de intermediacion unificando ef esfuerzo. Es un recordatorio parq

o, o seguir luchando cuando me desanimo.
discapacidad no podrd trabajar jornadas enteras, pero es muy protocolosdeactuacionenprogramasdeempleabilidad .
. . Es cierto que hay barreras pero,

consciente de que si continda formdndose podrd encontrar un con personas con discapacidad y EM. afortunadamente, también hay puertas
empleo que le llene y ser competitiva en el mercado laboral. que se abren.

Sensibilizar sobre la realidad de las personas con EM, el

tejido empresarial ordinario, y al resto de miembros de

la red.
MARIA ISABEL RAMIREZ, 36 ANOS
Con esclerosis multiple diagnosticada desde hace 3 afios Dar a conocer las posibles adaptaciones al puesto
de trabajo, que pueden incidir directamente en el

La enfermedad le cambid la escala de valores e hizo un giro en o ' '
mantenimientodelavidalaboralactiva delas personas

con EM.

sus estudios para iniciar un grado de Trabajo Social, ya que tenia
la necesidad de darse y de acompanar a las personas del mismo
modo que ella fue acompanada en el momento del diagndstico.

Incidir en el cambio de paradigma necesario para

Ahora que ya se encuentra en el ultimo ano de grado, su intencion . . .,
normalizar la inclusion laboral en Barcelona.

es continuar el préoximo curso con un mdadster de mediacion.
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05 Transparencia

CENTRO ESPECIAL DE EMPLEO femcet

El Centro Especial de Empleo femcet ocupa personas con

esclerosis multiple u otras discapacidades fisicas o sensoriales

educaweb

y facilita su formacion, profesionalizacion e integracion posterior
en la empresa ordinaria. El femcet estd especializado en 3 dreas

de produccion:

CENTRE . Fundacién Josep Carreras
e m Ce ESPECIAL CONTRA LA LEUCEMIA
DE TREBALL

Desde esta drea se realizan estudios de mercado,

encuestas de opinion y satisfaccion de atencion al

(A Barcelona
=’ Activa

cliente en emision vy recepcion, concertacion de visitas y

actualizacion de bases de datos.

NUESTROS PRINCIPALES CLIENTES

Se realizan mailings mecanizados y manuales, almacén y
controlde stocks, manipulacion de widgetsy promociones
de empresas, archivo y documentacion y gestion de
pedidos.

Desdeesteservicioseofrecealasempresaslaexternalizacion
de varios servicios como las recepciones y las actividades
administrativas de apoyo. Desde el Centro Especial de

Empleo se potencia la formaciéon continua del personal, con

una gestion agil de las suplencias.

¢

FUNDACIO HOSPITAL DE

I'Esperit Sant

/Nussap

DISTRIBUCION
DE LA PLANTILLA

d=p

INSTITUT

@ GRUPMUTUAM

& LETIPharma

desde 1914

Wz

Fira Barcelona

---------------------------------------------------------------------------

3¢ "la Caixa’
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La Fundacion Esclerosis Multiple desarrolla proyectos de LOS U |_T| M OS ESTU D | OS Q U E
investigacion en neurorrehabilitacion. Igualmente, apoya la |_| E M OS C O NTR| B U | DO |:| NAN C |AR

investigacion clinica y bdsica, principalmente con la alianza

estratégica con el Cemcat.

El canto improvisado popular con
tratamiento preventivo / rehabilitador

Epidemiologia y Esclerosis Multiple

Investigacion tratamiento de la disfagia
con Vilastim

Marcadores prondstico

Investigacion tratamiento transdisciplinar para

Esclerosis Multiple pedidtrica , .,
bie b personas con EM Progresiva de larga duracidon

Investigacion consolidacion del diagndstico
y tratamiento de incontinencia urinaria con
Biofeedback

Esclerosis Multiple Primaria Progresiva

Tratamiento simultdneo de fisioterapia y
estimulacion cognitiva mediante pilates clinico
y bits de inteligencia
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4.2. INVESTIGACION POSTERS PRESENTADOS

NUESTRA

E S P E RA N ZA POSTERS PRESENTADOS EN LA CONFERENCIA
“REHABILITATION IN MULTIPLE SCLEROSIS” (RIMS)

n Therapeutic exercise and multiple sclerosis. Intervention
Model, presentado por Noemi Martinez Lerin.

Transdisciplinary neurorehabilitation by computerized

E treatmenttodecreasetheimpactofcognitive impairment
in multiple sclerosis in daily life, presentado por Mireia
Aldevert, Monica Gotsens y Monica Nieves.

Psychological intervention program in newly diagnosticated
n patients of multiple sclerosis, presentado por Sara Navarro,
Laia Miralles y Gisela Carrés.

Memoria Anual 2019
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I
48 D E FE N SA En la Fundacion Esclerosis Multiple defendemos los derechos de las personas
D E D E REC H OS con esclerosis multiple para que tengan los mismos derechos que el resto de
ciudadanos.
LUCHAMOS f
Por eso actuamos en dmbitos diferentes: laboral, econdmico, social y sanitario
POR TI

y estamos presentes en diferentes érganos de participacion tanto locales

como de dmbito estatal para impulsar la defensa de derechos.

AMBITOS DE TRABAJO

LABORAL
ACCESIBILIDAD
@1

RECONOCIMIENTO
DE GRADO

| (4
EDUCACION
L

VIDA
INDEPENDIENTE

9
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SENSIBILIZACION

SINTOMAS INVISIBLES DE LA ESCLEROSIS MULTIPLE

Durante el ano 2019 la Fundacion Esclerosis Multiple puso el foco en
concienciar a la sociedad sobre los sintomas que estdn pero no se ven vy
los efectos que tienen en la calidad de vida y el dia a dia de las personas

con esclerosis multiple.

Las dificultades en el equilibrio, el habla o la movilidad, son a menudo los
sintomas mds visibles de la esclerosis multiple y los que generalmente se
asocian a la enfermedad. Si bien es frecuente pensar gue estos son los
problemas que incapacitan y afectan mds a la calidad de vida, los estudios
cientificos evidencian que hay otros sintomas que pasan desapercibidos, los
llamados sintomas invisibles, y que afectan mds directamente al bienestar

y a la calidad de vida de la persona que convive con la esclerosis multiple.

Actualmente, muchas prdcticas sanitarias se centran mdsenlaenfermedad
y la discapacidad que en la calidad de vida vy las necesidades de las
personas con esclerosis multiple. Los principales objetivos del tratamiento
deberian estar enfocados a optimizar la gestion de los sintomas, retrasar
la progresion de la discapacidad y evaluar y promover la calidad de vida.
Por ello es necesario que las personas diagnosticadas sean tratadas en
un centro con equipos Mmultidisciplinares para identificar las necesidades

individuales vy fijar una terapia adecuada.

DesdelaFundacion Esclerosis Multiple hacemosaccionesde sensibilizacion
hacia la enfermedad de forma constante porque sabemos que la Unica
manera de concienciar a la sociedad respecto a la esclerosis multiple es

dar a conocer esta enfermedad muchas veces invisible.

© OO

Disfuncion
sexual

Dolor

Alba Diaz

Es dificil que las personas que no han
sufrido fatiga puedan entender como
nos sentimos realmente, no es un simple
cansancio que pasa después de un
sueno reparador.
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SENSIBILIZACION

gue se han llevado a cabo durante el ano.

A continuacion, enumeramos algunas de las campanas principales

250.818 €

RECAUDADOS

100.000

PARTICIPANTES

650

PISCINAS

MULLA'T-MOJATE
POR LA ESCLEROSIS
MULTIPLE

El Mulla’t-Modjate batid el record con mds piscinas inscritas
qgue nunca. En total, 650 piscinas se adhirieron al Mdjate,
gue celebrd el evento central en el Club Natacio Atletic
Barceloneta en una jornada que contd con opera desde el

medio de |la piscina.

El “Mojate” es el evento que mds ha dado a conocer la
esclerosis multiple y consiste en hacer un salto multitudinario
y simultdneo a la piscina donde muchas veces se organizan
actividades paralelas. Igualmente, la Fundacion vende

articulos del "Mdjate” para financiar su actividad.
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UNA MANZANA MUEVETE POR LA
59113 € POR LA VIDA 27180 € ESCLEROSIS MULTIPLE

RECAUDADOS RECAUDADOS

04 (Qué hacemos? ' @ @ 32 @

VOLUNTARIOS/AS

"Una Manzana por la Vida” es una campana solidaria que
impulsa la Fundacion en una cadena de supermercados,
gue por primera vez se hizo en Bonpreu i Esclat. También
por primera vez la campana contd con manzanas de Girona
y Lleida en una apuesta por el producto de proximidad vy

calidad, para protegerlaeconomialocalyelmedioambiente.

1.550

PARTICIPANTES

El “"Muévete por la esclerosis multiple” es la carrera solidaria
qgue se hace cada ano en el Circuito de Barcelona-Cataluna a
pie, en bicicleta y sobre patines. Durante el 2019 celebramos la
XX ediciony la carrera estreno la modalidad eléctrica, en la que
el patinete electrico se pudo exhibir por la pista. El “"Muévete”

es una jornada festiva y ludica pensada para toda la familia

2 Ademds, las manzanas llevaban un envoltorio de papel v con carreras y actividades para todas las edades y niveles.
8 cuatro mensajes pensados para regalar la manzana mads

_C)U solidaria. Quim Masferrer, Xantal Llaving, el mago Lariy Lloll

:Cj 43.000 Bertran apadrinaron la campana. 10 8.000

G MANZANAS VOLUNTARIOS/AS ASISTENTES AL

I VENDIDAS CIRCUITO

O

O
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MI INICIATIVA

Muchas personas tienen iniciativas para dar a conocer la enfermedad v
para poner su granito de arena para captar fondos. Desde la Fundacion

impulsamos y acompanamos estas iniciativas.

iCadaeurosumal Acontinuacion,destacamos algunasde lasiniciativas.

& bl
id | i

LT =i

| -'1"-4 I.-:

La vuelta alrededor del lago de Banyoles se ha convertido en una
tradicion. Durante el 2019 participaron mds de 1.700 personas
animadas por Mercé Torres, que tiene esclerosis multiple vy ha
sensibilizado a toda la poblacidon en torno a la enfermedad. Los
fondos recaudados se destinaron a programas para el tratamiento

de los sintomas invisibles de la EM.

: - . ﬂ': Ml--.'-"_'
-

ja MO GENIY!
Eapmasiy L2

e

b

3
2

Neus Benitez fue diagnosticada de EM cuando sdélo era una nina.
El 26 de septiembre comenzd un reto para atravesar Cataluna
a pie de punta a punta, a pesar de haber perdido el 90% de la
vista. En total, camind 725 kilometros en 28 dias acompanada de
guias voluntarios y amigos del grupo Triatletas Solidarios, al que

pertenece.



04 :Qué hacemos?
S

04

Memoria Anual 2019

4

fem

4. INFORMACION Y
SENSIBILIZACION

HACEMOS
VISIBLE LA EM

FUNDACION
ESCLEROSIS
MULTIPLE

@GO

Agna Egea tiene esclerosis multiple desde los 15 anos. Integradora

Social de profesion es deportista amateur y recorrid en bicicleta
esta carrera por el desierto de los Monegros. Se habia entrenado
fuerte vy el 27 de abril alcanzo el reto. Agna Egea considera que
el deporte es el mejor aliado para llevar una vida saludable vy
superar los problemas fisicos y psicoldgicos que puede provocar

la enfermedad.

El 24 de febrero, con las entradas agotadas, se hizo una gala

benéfica para la esclerosis multiple de jotas solidarias en el Teatro
Romea de Barcelona, abarrotado para la ocasion. Participaron
'ioteros’ de diferentes centros y casas de Aragon y Cataluna. El
espectdculo fue impulsado por una persona con EM, Montse
Quilez, gue no soloided y organizo el espectdculo sino que también

participo.
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Silvia Marti paso el verano de 2018 convencida de que tenia EM.
Finalmente el diagndstico fue otro pero la experiencia la sensibilizo
con la EM hasta el punto de organizar un concierto multitudinario
en la sala Luz de Gas. El concierto con el lema “Stay strong” (Sé
fuerte) contd con el grupos Caravelle, Ciao Marina, Adlibitum vy
Bea Maestro. El concierto recaudo 10.000 € que se distribuyeron

entre el Cemcat y la FEM.

La Fundacion Mutua General de Cataluna eligio la Fundacion

Esclerosis Multiple, la Maraton de TV3 y Caritas como entidades
beneficiarias de su campana solidaria "1 origami, 1 euro”. La
campahna se realizo en las escuelas y consistia en hacer grullas de
papel,0origamis,que se asocianavalorescomola pazy setrabajan
desde un punto de vista educativo. A la hora de confeccionar los
origamis, las escuelas elegian a la entidad que se beneficiaria de

sus grullas. EI'19% optd por la Fundacion Esclerosis Multiple.
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Esta caminata popular se hizo en Lleida en el mes de junio

organizada por la Asociacion “Fades de Ponent”, una entidad
formada por 80 voluntarios vy voluntarias de diferentes edades
que organiza actividades solidarias para diferentes colectivos de

Lleida. La inscripcion valia 5 euros y se dio un bonito paseo.

El ano 2019 comenzo con una carrera solidaria “Crema Turrons” a

favor de la Fundacion Esclerosis Multiple en Tarragona. La carreraq,
con 350 participantes y dos recorridos, junto al mar,de 5y 10 km, se
hizo por el paseo vy la zona de las calas de Miami Playa. La carrera

también tuvo su prueba infantil.



37
01 La Fundacion Esclerosis Multiple en cifras 02 ;QueeslaEM? 03 La Fundacion 04 ¢Qué hacemos? 05 Transparencia @ @ @
: : :

-

4.4. INFORMACION Y bonirea | solidaria
SENSIBILIZACION

V' Colabora

! » redondeando ‘
: [ 4  tucompra.

Proyecto social *% Entretodoslo |}

8 hacemos posible. /

HACEMOS
VISIBLE LA EM

bonarea.worldomo.com

Tratamiento
personas

con esclerosis
multiple

Gracias

CONVIERTE TU
INICIATIVA EN UN RETO

www.fem.es/es/colabora/mi-iniciativa

61100 € REDONDEO
SOLIDARIO

La cadena bonArea hizo el redondeo solidario para el tratamiento

RECAUDADOS

neurorrehabilitador de las personas con esclerosis multiple. La
cadena catalana optd por solidarizarse con las personas que
tienen esta enfermedad neuroldgica en las diferentes tiendas del
Estado. En total, 266.959 clientes de bonArea hicieron el redondeo

solidario con micro-donaciones.
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INFORMACION

La Fundacion pone el foco en la importancia de que las personas con
EM tengan un rol activo en su tratamiento. Es lo que se conoce como
paciente informado vy parte de la base de que un paciente informado

es un paciente apoderado.

Hay muchos estudios que indican gque las personas con EM bien
informadas tienen mds adherencia a los tratamientos. Por ello, desde
la Fundacion nos esforzamos para ofrecer informacion sobre la

enfermedad.

6.663

SUSCRIPTORES
BOLETIN MENSUAL

OBSERVATORIO DE LA
ESCLEROSIS MULTIPLE

El Observatorio de la Esclerosis Multiple es un portal que impulsa la
Fundacion Esclerosis Multiple y que concentra todo el conocimiento de la
enfermedad con un lenguaje comprensible y sin tecnicismos. Se creo tras
detectar que las personas con EM no encontraban fuentes de informacion
fiablesycontrastadas. Asi,conelavaldela Fundacionycontodo el contenido
validado por profesionales de la Fundacion y el Cemcat, se optd por dar

informacion al paciente desde una fuente fiable.
El Observatorio ofrece consejos, experiencias y testimonios de personas
con esclerosis multiple y contiene estrategias para aprender a convivir con

la enfermedad.

Durante el 2019 se continud mejorando la web actualizando los contenidos

con las ultimas novedades.

\l,

www.observatorioesclerosismultiple.com


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

31%

ESPANA

19% Mexico City
MEXICO 4%

Santiago

Madrid

Barcelona

6%

3,74%
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4%

PREGUNTAS

MAS
HABITUALES

cCudles son los
sintomas?

cComo se
diagnostica?

JA quée edad
aparece?

iSe cura?

CONTENIDOS
MAS
LEIDOS

6

CONSEJOS

PARA MANTENER
LOS HUESOS
FUERTES Y SANOS
CON EM
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CURSOS ONLINE

La Fundacion puso en marcha dos cursos abiertos y gratuitos durante el

2018 con el objetivo de informar y apoderar a las personas con esclerosis

multiple. El Observatorio de la Esclerosis Multiple es su puerta de entrada. .
www.femlearning.es :

0000000 OCOGS

000 0000000000000 0000000000000000000000000000000000000000000000000000

FEMLEARNING

Tiene por objetivo informar sobre la enfermedad y convertir a las personas

con EM en expertas. El curso cuenta con el apoyo del Centro de Esclerosis 271 6 71

Multiple de Cataluna (Cemcat) vy estd formado por seis modulos sobre qué es y

la EM, el tratamiento, el impacto que tiene y el diagndstico, entre otros. Una vez PERSONAS

terminado el curso, que contiene videos, preguntas e infografias, la persona se NOTA MEDIA

puede autoevaluar. HICIERON EL CURSO DEL CURSO
BI=R o =\VINZVANNINIC

SOMOS CUIDADORES

Este curso estd pensado para las personas que cuidan a personas con esclerosis
multiple. También interactivo y gratuito, se puso en marcha en diciembre de 2018 y

mantiene la misma estructura que el FEMLEARNING.

Muchas veces las personas cuidadoras se centran tanto en la persona que deben

cuidar que se olvidan de si mismas, un error que el curso ensena a evitar. ‘'Somos

0000 0000000000000 00000000000000000000000000000000000000000000000000

Cuidadores’ ofrece herramientas para aprender a cuidar vy cuidarse. De hecho,

cerca del 64% de las personas cuidadoras explican que el hecho de ejercer de www.somoscuidadores.es

o0 00000O0O0OCOS
00000000 OO

00 0000000000000 0000000000000000000000000000000000000000000000000000

cuidadoras les impide hacer actividades que eran importantes para ellas. 'Somos
Cuidadores’ consta de 5 mddulos que tratan sobre la enfermedad, los cambios
gue supone, la adaptacion a los sintomas y como cuidarse. Una vez realizado el

curso, la persona también se autoevaluao.


http://www.somoscuidadores.es/
http://www.femlearning.es/
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DiA MUNDIAL

Lema del Dia Mundial de la Esclerosis Multiple

Los sintomas invisibles son muy presentes en la
esclerosis multiple pero su invisibilidad hace que
muchas veces no se tengan en cuenta a pesar de
afectar considerablemente a la calidad de vida de las
personas. Con el lema “Mi EM invisible” el Dia Mundial

de la Esclerosis Multiple quiso destacar estos sintomas.

En Barcelonag, la Fundacion Cristobal Gabarron instald
una escultura en el Cemcat para rendir homenaje a
las personas que conviven con la esclerosis multiple.
Posteriormente, se hizo una conferencia analizando

los sintomas invisibles y su afectacion.

En Gironag, se hizo una conferencia informativa en el
Hospital Santa Caterina; en Lleida, la conferencia se
centroenlaactualizacion de los tratamientosy en Reus
se celebro una mesa redonda sobre la invisibilidad de
los sintomas en el Hospital Universitario Sant Joan
de Tarragona. Ademds, hubo actos ludicos como
la cana solidaria en Lleida y una fiesta en el centro

neurorrehabilitador de Reus.
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DATOS ECONOMICOS 2019

La Fundacion Esclerosis Multiple cuenta con el distintivo que

3.840.014 €

INGRESOS

otorga la Fundacion Lealtad que garantiza el cumplimiento
de las exigencias de transparencia y eficacia en la gestion.
La Fundacion Lealtad es una institucion independiente y sin
danimo de lucro que en base a una metodologia de andlisis
de la transparencia y las buenas prdcticas de gestion de las
ONG, se encarga de conceder el Sello de ONG Acreditada a

aquellas entidades que cumplan sus 9 principios.

Este distintivo tiene en cuenta factores como el
funcionamiento y la regulacion del orden de gobierno, la
claridad y la publicidad de la finalidad social, planificacion y
seguimiento de la actividad, transparencia en la financiacion,
las cuentas anuales, asi como el correcto cumplimiento de las

obligaciones legales y la promocion del voluntariado.

Este distintivo facilita a los donantes y socios acceder a la
informacion sobre las ONG acreditadas y a pautas y consejos para
poder hacer sus donaciones y certifica gque se lleva a cabo una labor

en pro de la sociedad con rigor.

3.675.616 €

GASTOS

ONG
ACREDITADA

FUNDACIGN LEALTAD

Ingresos
publicos

Actividades
de captacion
de fondos

Empresas

Particulares

Otros

Servicios
alas
personas

Actividades
de captacion
de fondos y
sensibilizacién

Administracion

G :o-

(
(
<
<

8%

7%

3%

2%

Neurorre-

. habilitacio
Informacion y
sensibilizacidon

Formaciony
intermediacidon con
empresas

Investigacion

Atencidn al reciente
diagndstico
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FUNDACION
e m ESCLEROSIS Que nada
MULTIPLE nos detenga

Mare de Deu del Remei 31-37 | 08004 Barcelona

T. 932 289 699

www.fem.es | info@fem.es

FundacioEsclerosiMultiple

@FundacioEM

@FundacioEsclerosiM
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