©

MEMORIA
ANUAL

2020




2
01 La Fundacion Esclerosis Multiple en cifras 02 ;Queesla EM? 03 La fundacion 04 ;Quée hacemos? 05 Transparencia @ @ @

p. 4 .7 p. 9

01 LA FUNDACION ESCLEROSIS 02 ¢(QUE ES LA EM?
MULTIPLE EN CIFRAS

p.16 p. 41

04 ¢:QUE HACEMOS? 05 TRANSPARENCIA

41 Servicios para personas con EM / p. 17

A | Atencion al recién diagnostico
B | Neurorrehabilitacion
C | Atencion domiciliaria

D | Atencion a las familias

y

E | Asesoramiento legal
F | Asesoramiento sexual

G | Formacidén e intermediaciéon con empresas

4.2 Investigacion / p. 27
4.3 Defensa de derechos / p. 29
4.4 Informacion vy sensibilizaciéon / p. 30

Memoria Anual 2020

FUNDACION
ESCLEROSIS
MULTIPLE



01 La Fundacion Esclerosis Multiple en cifras 02 :;QuéeeslaEM? 03 La fundacion 04 ;Qué hacemos? 05 Transparencia

Hemos superado el ano mas raro y mas dificil de los ultimos
tiempos. Un ano que marcarad una era: el ano de la pandemia.

El 2020 ha sido complicado para todo el mundo: personas que
han perdido el empleo, hospitales colapsados y la sociedad
confinada en casaq, sufriendo por el empleo y la salud.

Las personas con EM también lo han pasado mal. Inicialmente no
se sabia si eran mas vulnerables ante el virus y en muchos casos
se tuvieron que aislar, aun mas que el resto de poblacion.

Desde la Fundacion hicimos un esfuerzo ingente para mitigar
el impacto de la pandemia, esforzdndonos para llegar a todas
las personas con esclerosis multiple, para dar informacion,
para estar a su lado y afrontar un reto sin precedentes porque
nuestros centros también tuvieron que cerrar. EL 2020 ha sido
el ano de las pantallas, unas pantallas que nos han permitido

MARIA JOSE

estar mas cerca a pesar de la distancia. Os invito a recordar
ABELLA lo que conseguimos. Las personas con EM a menudo lo dicen:
Presidenta de la
Fundacion en general tenemos mas resiliencia de lo que pensamos vy las

Esclerosis Multiple

siguientes paginas son la prueba de ello.

Memoroia anual 2020

FUNDACION
ESCLEROSIS
MULTIPLE

© ©:6



T ———

01 La Fundacion Esclerosis Multiple en cifras 02 :Que ésla EM? 03 La fundacion
: :

Memoria Anual 2020

FUNDACION
ESCLEROSIS
MULTIPLE



es |la EM? 03 La fundacion

04 ;Quée hacemos?

05 Transparencia

UNIDAD DE NEURORREHABILITACION
DE BARCELONA

FEMTALENT: FORMACION E
INTERMEDIACION CON EMPRESES

SERVICIO DE ATENCION PSICOLOGICA
Y SOCIAL (BARCELONA)
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INFORMACION DATOS ECONOMICOS 2020
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LA 3.559.217 €
FUNDACION GASTOS
ESCLEROSIS
MULTIPLE
EN CIFRAS

Servicios
paralas .
personas _ 79”7
Neurorre-
habilitacion
Actividades
de captacion
de fondos y
sensibilizacion

@ Administracion

Ingresos
publicos

o .7 ol ol .7
8 % Informacion y sensibilizacion

www.observatorioesclerosismultiple.com

o, y: c o y:
77 Formacion e intermediacién con empresas

4% Investigacion

2% Atencion Psicoldgica y Social

o o e .

3.703.890 €

/\_\ INGRESOS Empresas
SOMOS

106 CUIDADORES

Para cuidadoras/es

PERSONAS de personas con EM Actividades
SE VAYN APUNTADO WWW.SomOSCUidadOI’eS.eS de CaptaCién
AL CURSO de fondos

Particulares

FEMLEARNING

148
Para personas

PERSONAS con EM
SE HAN APUNTADO

www.femlearning.es
AL CURSO
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La esclerosis multiple es una enfermedad cronica del sistema
nervioso central que afecta a la mielina, que es la encargada
de la transmision de los impulsos nerviosos. También conocida
como la enfermedad de las mil caras, los sintomas de la
esclerosis multiple son amplios y varian en funcién de la parte

del sistema nervioso afectada.

Es la segunda causa de discapacidad
en personas jovenes

Se diagnostica principalmente
entre los 20 vy los 40 anos
[

Es mds frecuente en mujeres

- o = No es contagiosa ni mortal
/ \
[
’? No conocemos la causa de la EM
. y No tiene cura

Trastornos
de vision

Problemas
de equilibrio

Fatiga

Adormecimiento
de las extremidades

Hormigueo

Falta de
sensibilidad
o tacto

o‘

9.000

PERSONAS

Dolor

Pérdida
de destreza
muscular

Dificultades

para caminar

O l

O‘ '

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: atencién 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, situado en el recinto hospitalario de la Vall d'Hebron, se trabaja por

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

Atencion al reciente
diagnostico

Neurorrehabilitacion

Atencion Domiciliaria

Atencion a las Familias

Asesoramiento Legal

Asesoramiento Sexual

Formacion e intermediacion
con empresas

Investigacion

Informacioén y sensibilizacion

Defensa de los derechos de
las personas con EM
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81 CAl—l DAD En la Fundacion Esclerosis Multiple trabajamos 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 diseno 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

Optimizar los recursos

Analizar las oportunidades de mejora

Reducir los riesgos optimizando los costes
operativos y de gestion
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PRESIDENTA
Maria José Abella Mestanza

03

82 O RGAN OS El Patronato de la Fundacion Esclerosis Multiple es su érgano

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

I VICEPRESIDENTE

I ADMINISTRADOR

I SECRETARIO
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TRABAJADORES/AS
ATENCION DIRECTA A

03

3.3 PERSONAS 77 LA PERSONA CON EM
TRABAJADORAS
YV VOLUNTARIAS TRABAJADORES/AS TR ABAJADORES/AS

ADMINISTRACION,
DIRECCION,COMUNICACION
Y EMPRESAS

POR CAMPANA

VOLUNTARIOS/AS

MOJATE
POR LA ESCLEROSIS
MULTIPLE

1.426

VOLUNTARIOS/AS

VOLUNTARIOS/AS

UNA MANZANA
POR LA VIDA

VOLUNTARIOS/AS
MUEVETE POR
LA ESCLEROSIS
MULTIPLE
ASISTENCIALES

VOLUNTARIOS/AS
fe m FUNDACION
ESCLEROSIS

MULTIPLE
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El Plan Estratégico 2016-2020 es un instrumento para identificar
las necesidades y afrontar los nuevos retos de futuro asi como

para reforzar nuestro compromiso con las personas con EM.

Se basa en 4 gjes:

EJE1

GOBERNANZA FUERTE,

TRANSPARENTE Y RESPONSABLE

Reflexion estratégica

del Patronato.

Puesta en marcha de

la comision ejecutiva

de la Fundacion.

Incorporacion de un

nuevo miemlbro al
Patronato.

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

EJE 2

SERVICIOS DIFERENCIADOS Y DE VALOR
PARA LAS PERSONAS CON EM

Elaboracion del
primer estudio

de impacto en
neurorrehabilitacion

de personas con EM.

Definicion del

NUEVO Servicio
Activacion, dirigido

al apoderamiento,
autocuidado y activacion
de la persona con EM.

Estudio de necesidades

biopsicosociales en

la demarcacion de

Clige]alen

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

Mentoring de
empresas para
personas en busqgueda
de empleo.

Colaboracion y puesta
en marcha del portal

web “Decisiones
Compartidas”.

Servicio de
asesoramiento

sexual, acuerdo de
colaboracion con
Tandem Team.
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Grupos focales para
la creacion de la guia
de ninos con EM para
pediatras.

Incorporacion a la Red
de Insercion Laboral
del Ayuntamiento de
Barcelona.

CENTRO DE REFERENCIA DE LA
ESCLEROSIS MULTIPLE

Creacion del servicio
de apoyo psicologico

en momentos de crisis.

SOSTENIBILIDAD ECONOMICA

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.

Puesta en marcha
de la fase | de

la caompana de
captacion de socios.
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ATENCION A LAS PERSONAS CON EM

04 TN @) T

4.1 EEE\S/gll\]a\SS PARA A | ATENCION AL RECIENTE DIAGNOSTICO 3 2 O 3 6
CQN EM PERSONAS FAMILIARES/
Después del diagnostico las personas con EM sienten una ATENDIDAS CUIDADORES
cierta desorientacion y necesitan informacion. El hecho de CON EM SEI\P]EER'\/?ONAS
TE N que la esclerosis multiple afecte de manera diferente a cada 116 15
ACO M PANAM OS persona convierte en bdsica la atencion individualizada. Por ello,
un equipo de profesionales orienta e informa de las cuestiones
relacionadas con la enfermedad.
ATENCION PSICOLOGICA Y SOCIAL ATENCION PSICOLOGICA'Y SOCIAL (BARCELONA)
DE BARCELONA
Afrontamiento al diagndstico /\/—\
Incertidumbre ante el futuro 2 51 91 7 1 7
INTERVENCIONES PERSONAS PERSONAS FAMILIARES
POR ATENDIDAS POR CON EM
VIDEOCONFERENCIA PRIMERA VEZ EN LA
51 12
FEM '{' '{'
Conflictos familiares 9 23 9 5
8 EM-Covid 3
(@)
« 1 I 27
CJU APOYO POR
. VIDEOCONFERENCIA INTERVENCIONES VISITAS
g Preocupacion laboral QUE SIGUEN TELEFONICAS PRESENCIALES DE
G DE FORMA Y POR CORREO ENERO A MARZO
e AUTOGESTIONADA ELECTRONICO
O
&
) FUNDACION
2 fem o
MULTIPLE
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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, médicos, logopedas, psicodlogos, trabajadores

sociales, personal cuidador y personal de servicios generales.

La actividad terapeutica 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 vy de la Direccion
General de Proteccion Social que contratan un nimero determinado de

plazas de servicio sociosanitario por centro y dia.

o
EI88% de las personas que pasan
por nuestros centros afirma que les

hemos ayudado a resolver los problemas

de autonomia

© @G

PERE CASTILLO
Hace neurorrehabilitacion en el
centro de la Fundacidn en Lleida

“Espero cada semana el dia

que me toca venir al centro
neurorrehabilitador. Noto bastante
la mejora de mi cuerpo y alma

y el trato de los profesionales es

immejorable.”

NOEMi MARTINEZ
Fisioterapeuta

“Con la fisioterapia
que trabajamos en
neurorrehabilitacion intentamos

minimizar las alteraciones

fisicas y conseguir la mdxima
recuperacion de la persona,
siempre con la vista puesta en

mejorar la calidad de vida.”



CENTRO NEURORREHABILITADOR INSTITUTO DE ASISTENCIA
DE LLEIDA® SANITARIA DE GIRONAY

HOSPITAL DE SANTA CATERINA

04

O El Instituto de Asistencia

41 SER\/'C'OS PARA 34 11.068 210 . @ Doctor Castany s/n Salt Sanitaria estd gestionado
por el Instituto Cataldan de la
PERSONAS PLAZAS ESTANCIAS PERSONAS ;g ) 972189 044 Saludy la Fundacion tiene
CON EM DIARIAS REALIZADAS ATENDIDAS = GliionsEiEmes servicios aqui
TE
. DIRECTORA: MONICA NIEVES
AC O M PA N A M O S " Este centro también atiende a personas

(©) Paseo Onze de Setembre, 10

con enfermedades neuroprogresivas y

dano cerebral.

CENTRO NEURORREHABILITADOR UNIDAD DE
DE REUS ‘ NEURORREHABILITACION DE

BARCELONA
22 10.094 @Ay
PLAZAS ESTANCIAS ETESSSI'E'Q% 45 O0.768 256

DIARIAS REALIZADAS
PLAZAS ESTANCIAS

DIARIAS REALIZADAS

L] 973701227
< lleida@fem.es

PERSONAS
ATENDIDAS

DIRECTORA: CINTA ZABAY

© Avenida Onze de Setembre, 120 (©) Paseo de la Vall d’'Hebron 119-129

Edif. Cemcat 167 $
89

L] 977128 024

< reus@fem.es

[] 931751555
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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

TE discapacidad y por diversas razones no pueden trasladarse al centro.

ACOMPANAMOS

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 médicos, trabajadores sociales, fisioterapeutas, auxiliares de clinica,

logopedas, terapeutas ocupacionales, enfermeros y neuropsicologos.

CIFRAS DE PERSONAS ATENDIDAS
EN EL SERVICIO DE ATENCION DOMICILIARIA

29

BARCELONA
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GRUPOS DE APOYO SOMOS CUIDADORES
Se trata de un recurso que permite compartir experiencias vy Es un curso online para cuidadores y cuidadoras de
estrategias para afrontar la situacion, dado que la esclerosis personas con esclerosis multiple. El curso pretende dar
multiple es una enfermedad cronica y su impacto afecta también herramientas y estrategias para formar a los cuidadores
) el entorno de la persona con EM. vy cuidadoras, porgue muchas veces cuidando el familiar
41 S E R\/l C | OS PARA D1 ATENCION A LAS FAMILIAS no se tiene suficiente tiempo para cuidar de uno mismo
PERSONAS UNIDAD DE EM SEDE DE LA FEM EN |
C Q N E M BARCELONA (CEMCAT) BARCELONA
Dado que la esclerosis multiple no solamente tiene impacto
enla persona sino también en su entorno, desde la Fundacion
TE N impulsamos programasde atencionalasfamiliasde personas GRUPOS GRUPOS 1 O 6
ACO M PANAM OS con esclerosis multiple. DE APOYO DE APOYO
La finalidad del servicio se orienta a prevenir la claudicacion PERSONAS
de la persona cuidadora y ofrecerle herramientas para 1DE PROGENITORES 1DE JOVENES WWW.SOMOSCUIDADORES.ES
mejorar su calidad de vida asi como de la persona a quien

cuida. 1DE PAREJAS 2 DE ADULTOS

SE HAN APUNTADO AL CURSO ONLINE DE
REUS LLEIDA SOMOS CUIDADORES PARA APRENDER A

Desde la Fundacion Esclerosis Multiple se organizan:

CUIDAR Y A CUIDARSE.

Grupos de apoyo
emocional y social

8 GRUPOS 8 GRUPOS
DE APOYO DE APOYO

Actividades para la mejora 4 DE FAMILIARES Y T e
v el mantenimiento de la salud fisica (pareja, dafos cerebrales,
hermanos y mujeres)
6 DE APOYO PSICOLOGICO
4 DE PERSONAS CON EM

1 DE PERSONAS CON EM

Orientacion sanitaria
INSTITUTO DE ASISTENCIA

SANITARIA DE GIRONA

Formacion,
informaciony
asesoramiento sobre

1 GRUPOS
DE APOYO

la sintomatologia de

FUNDACION : i
I e m ESCLEROSIS la esclerosis multiple
MULTIPLE

Memoria Anual 2020
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E | ASESORAMIENTO LEGAL

La Fundacion Esclerosis Multiple tiene un convenio de colaboracion
con el Colectivo Ronda que permite hacer consultas legales vy
responder apreguntasydudasde cardcterlegal porcorreoelectronico.
Muchas veces |la persona con esclerosis multiple desconoce las
ayudas existentes o los beneficios que la administracion ha previsto

y a los que se puede acoger.

F | ASESORAMIENTO SEXUAL

La FEM tiene un servicio de asesoramiento sexual conjuntamente
con la asociacion 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 que los expertos ayudan a gestionar.

© ©=26
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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 vy
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:

El 98% de las personas
que pasan por este

servicio lo recomiendan a
la hora de buscar empleo

© @=6

FORMACION

Impartimos modulos formativos, a través de los que

se puede acceder a realizar prdcticas en empresas.

BECAS femtalent

Convocamos unas becas gue premian el talento
de las personas con discapacidad que quieren
continuar sus estudios superiores o desean

especializarse.

TALLERES

Organizamos talleres que contribuyen a mejorar las

competencias.

INTERMEDIACION CON EMPRESAS

Acompanamos a la persona con EM en el proceso de

busqgueda de trabajo y le ofrecemos herramientas
para alcanzar un objetivo profesional y espacios de

orientacion personalizados.

RELACION CON EMPRESAS

Contactamos con empresas que guieran mejorar
la empleabilidad de las personas con discapacidad,
y quieran realizar acciones de sensibilizacion o

organizar voluntariado corporativo.

CENTRO ESPECIAL DE EMPLEO

Ocupa a 98 personas con esclerosis multiple v

otras discapacidades.
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04 PERSONAS ATENDIDAS NIVEL FORMATIVO
41. SERVICIOS PARA f\/\ /—/\
PERSONAS
conEy E = G -
173 64

Estudios
universitarios

TE i
ACOMPANAMOS

Ciclos formativos y
grados superiores

139 5 ® --

Masters o
postgrados

Bachillerato y
ciclos formativos
de grado medio

Estudios primarios
y secundarios

% Certificado de
escolaridad

o
N
o
N
©
S5
-
<
Y
L
O
&
O
>

FUNDACION
ESCLEROSIS
MULTIPLE

@6 @6 ®R




04 :Qué hacemos?

Memoria Anual 2020

471 SERVICIOS PARA

fem

PERSONAS
CON EM

TE i
ACOMPANAMOS

FUNDACION
ESCLEROSIS
MULTIPLE

BECAS femtalent

Cinco estudiantes brillantes de entre 22 y 38 anos ganan las becas
femtalent 2020.

La Fundacion Esclerosis Multiple hace 5 anos que entrega becas
gue premian el talento entre los estudiantes con discapacidad: son
las becas femtalent y cada beca supone una ayuda de 2.000 €.
Durante el 2020, con mads candidaturas que nunca y gracias a la
Fundacion Agbar, El Tenedor vy Bristol Myers Squiblb, hemos podido

entregar 5 becas.

Las personas ganadoras han sido:

ANA PASTOR ALCARAZ. Tiene 29 anos y EM. Estudia el
doctorado en la Universidad Rovira i Virgili dentro del Programa
de Turismo y Ocio, sobre la governanza Inteligente de las

destinaciones turisticas.

PAU OBREGON GUTIERREZ. Tiene 26 afios estudia el
doctorado en Medicina y Sanidad Animal en la Universidad de

Barcelona.

LOURDES LOPEZ ORTOLA. Tiene 38 afios. Estudia el ultimo
curso de Trabajo Social después que su dolencia le impida

ejercer la educacion infantil que estudio.

OSCAR MIRO ALTARRIBA. Tiene 36 arios. Estudiante de tercer
curso de Comunicacion Audiovisual en la Universidad Rovira i

Virgili.

JULIA VIVES RIERA. Tiene 22 anos y es estudiante Terapia

Ocupacional.

© ©=6

RED PARA LA INCLUSION LABORAL DE BARCELONA
(XIB)

La XIB se cred para fomentar la contratacion de personas
con discapacidad en el mercado de trabajo ordinario. La red
se constituye con el convencimiento de que la alianza entre
el gobierno localy el tercer sector especializado en inclusion

laboral es la estrategia mds eficaz para conseguirlo.

Desde el 2019 cuando la Fundacion se incorpord a la red
conjuntamente conlasentidadesquelaintegran se marcaron

objetivos:

i Reforzar alianzas estratégicas con el Ayuntamiento de
Barcelona, entes privados y publicos, en materia de

inclusion laboral de personas con discapacidad y EM.

Profesionalizar el servicio de intermediacion
unificando protocolos de actuacidén en programas de

empleabilidad con personas con discapacidad y EM.

Sensibilizar sobre la realidad de las personas con EM,
el tejido empresarial ordinario, y al resto de miembros

de la red.

Dar a conocer las posibles adaptaciones al puesto

de trabajo, que pueden incidir directamente en el
mantenimientode lavidalaboralactivadelas personas
con EM.

5 Incidir en el cambio de paradigma necesario para

normalizar la inclusion laboral en Barcelona.

SONIA PALAZON

“lLa FEM me ha ayudado

a cambiar de empleo. La
Fundacion me ha dado
confianza,; con ella me he
podido formar, ampliar
conocimientos y reafirmar
mis competencias. Lo

recomiendo.”
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PERSONAS
CON EM El Centro Especial de Empleo femcet ocupa personas
con esclerosis multiple u otras discapacidades fisicas o |
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TE sensoriales y facilita su formacioén, profesionalizacion e T

ACOMPANAMOS integracion posterior en la empresa ordinaria. El femecet

estd especializado en 3 dreas de produccion:
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La Fundacion Esclerosis Multiple desarrolla proyectos de
investigacion en neurorrehabilitacion. Igualmente, apoya la
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 pediatrica personas con EM Progresiva de larga duracion

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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Enla Fundacion Esclerosis Multiple defendemos los derechos de las personas

con esclerosis multiple para que tengan los mismos derechos que el resto de

la ciudadania.

Poreso actuamos en dmbitos diferentes: laboral, econdmico, social y sanitario

y estamos presentes en diferentes drganos de participacion tanto locales

como de dmbito estatal para impulsar la defensa de derechos.

AMBITOS DE TRABAJO

LABORAL

Elacceso aunempleo es fundamental para la autonomia de las personas y
suindependenciaecondmica. Trabajamos conlasempresas parafavorecer
la conservacion de su puesto de trabajo, a la vez que a traves de nuestros
servicios facilitamos el proceso de busqueda de empleo, la capacitacion
para incorporarse al mercado laboral y la posibilidad de trabajar en una

empresa de trabajo protegido como un Centro Especial de Empleo.

SALUD

Garantizamos, a traveés de un contacto fluido con el Departament de Salut,
el acceso a los tratamientos de la EM, aprobados por la Agencia Espanola
del Medicamento (AEMPS), v al precio fijado por el sistemna nacional
de salud. Igualmente, garantizamos el acceso gratuito al tratamiento

neurorrehabilitador a través del concierto firmado con el CatSalut.

En el caso de un ensayo clinico, trabajomos para garantizar la
continuidad del tratamiento siempre que sea eficaz y seguro, sin que el

precio sea un condicionante.

Trabajamos para sensibilizar al colectivo médico respecto a las
necesidades psicosociales de las personas con EM, con el objetivo de

colaborar conjuntamente para un mejor abordaje de la enfermedad.

Trabajamos en el apoderamiento de las personas, capacitdndolas para

gue tomen parte activa en la gestion de la EM y en el autocuidado.

Trabajamos para garantizar que no se cambiard un tratamiento por

criterios economicistas y sin el criterio del neurdlogo/a

ACCESIBILIDAD

Fomentamos la supresion de barreras arguitectonicas, urbanisticas
y de comunicacion, para que las personas con EM gque lo necesiten

puedan desarrollar de manera autonoma las actividades cotidianas.

EDUCACION

Apoyamos a las personas con EM en edad infantil gue requieran informacion/
formacion enla escuela sobre la enfermedad asi como las posibles necesidades

de adaptaciones.

Asesoramos a las familias y a las personas con EM sobre las ayudas y

apoyos que pueden tener en materia de formacion.

Ofrecemos becas para personas con EM en edad universitaria para

favorecer el acceso a la formacion.

RECONOCIMIENTO

Velomos, a través de nuestro servicio de asesoramiento, para que

DE GRADO las personas con EM gue lo deseen puedan tramitar el certificado de
discapacidad y las ayudas necesarias que favorezcan su autonomia
e integracion plena.

VIDA Trabajamos para capacitar a las personas con EM para que tomen

INDEPENDENTE

parte activa en la defensa de derechos y gestion de la EM. Porque
pensamos gue las personas con EM deben poder acceder a las mismas

oportunidades y tener libertad de eleccion.
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INFORMACION

El ano 2020 pasard a la historia como el ano de la pandemia. La declaracion del
estado de alarma por parte del gobierno espanol el 14 de marzo lo hizo detener

todo, también los centros rehabilitadores de la FEM.

La desinformacion vy la incertidumbre estaban a la orden del dia. Inicialmente se
desconocia si las personas con EM podrian ser mds vulnerables ante la covid asf
como los efectos que podrian tener los tratamientos que tomaban. Tampoco se
sabia si se debia continuar con las citas programadas o no, ni si se debian ir a

buscar los tratamientos en los hospitales.

Ante tantas preguntas, la FEM hizo un esfuerzo para aclarar la informacion y dio
la misma atencion de siempre pero a distancia. Contactd con todas las personas
gue hacian rehabilitacion y también con personas con EM que no hacian
neurorrehabilitacion en ese momento para ver quée necesitaban vy para continuar

los tratamientos online. La rehabilitacion no se podia detener.

Una de las dreas profesionales que mds trabajo tuvo fue la de psicologia, ya que
los problemas de angustia e insomnio estaban a la orden del dia. Muchas personas
con tratamientos inmunosupresores se aislaron inicialmente para no contagiarse,

hecho que también afectaba su salud mental.

Pero no solo los psicdlogos recibian una avalancha de consultas, desde la FEM se
reorientaron todas las terapias incluso las de fisioterapia o logopedia que, al estar
basadas en el contacto, eran las que suponian un reto mayor. Igualmente, se hicieron
mMds formaciones que nunca. Mientras el pais estaba parado era un buen momento
para formarse y tener mds opotunidades para conseguir trabajo una vez se reabrieran
los servicios. Todo el mundo se abrido a hacer conexiones en lineq, a aprender a hacer
funcionar el zoom, mientras paralelamente se enviaban documentos con pautas para
seguir durante el confinamiento. Muchas personas que vivian lejos de los centros de
rehabilitacion descubrieron las ventajas de la telerrehabilitacion aunque algunas
también echaron en falta el contacto humano. Mds adelante, poco a poco se fueron

abriendo los servicios aungue con muchas limitaciones de aforo.

FEM LLEIDA

 Mireia

.
O
a

Usuario
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SENSIBILIZACION

A continuacion, enumeramos algunas de las campanas principales

gue se han llevado a cabo durante el ano.

196.198 €

RECAUDADOS

310

PISCINAS

\"\J

MULLA'T - MOJATE
POR LA ESCLEROSIS MULTIPLE

El Mojate se pudo celebrar en la mitad de las piscinas que
tradicionalmente hacian el salto de forma presencial vy
manteniendo la distancia de seguridad. El evento central del
Mojate tuvo lugar en Barcelona en el Club Natacid Atletic
Barceloneta con un aforo muy controlado y con la presencia
del grupo de musica Gertrudis, que interpretod la cancion del

Mojate "T’he imaginat tant” (Te he imaginado tanto.)

Muchas piscinas optaron por participar virtualmente en el
que fue el primer Mojate hibrido de la historia. Ademds, por
primera vez, los articulos del Mojate se pudieron comprar en

la tienda online www.mullat.cat/botiga
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MUEVETE POR LA
ESCLEROSIS MULTIPLE

UNA MANZANA

POR LA VIDA 29.720€

11.773€

RECAUDADOS

RECAUDADOS
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7.849

MANZANAS
VENDIDAS

\"\J

La pandemia obligd a celebrar la campana "Una Manzana

por la Vida" de forma Unicamente virtual y por primera vez no

hulbo manzanas solidarias en el supermercado. En cambio, si

gue hubo manzanas en las empresas que sensibilizaron a su

personal con la manzana solidaria.

2.000

PARTICIPANTES

\/\J

ASISTENTES
AL CIRCUIT

El "Muévete por la esclerosis multiple" es la carrera solidaria
gque se celebra cada ano en el Circuito de Barcelona-
Catalunya a pie, en bicicleta y en patines. Durante el 2020
celebramos la XX edicion y la carrera consolido la modalidad
electrica, en la que el patinete eléctrico se pudo exhibir por
la pista. El "Muévete" es una jornada festiva y ludica pensada
para toda la familia con carreras y actividades para todas

las edades y niveles.
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OTRAS INICIATIVAS

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

iCada euro suma! A continuacion, destacamos algunas.

3.833€

RECAUDADOS

LOS MONOLOGOS POR LA EM

Los monélogos para la esclerosis multiple de Cerdanyola son una
iniciativa de Xavier Casas, que tiene EM e impulsa esta actividad
solidaria por la esclerosis multiple. Una vez mds el teatro Ateneu
de Cerdanyola del Valles se llend para ver y oir los 8 monologuistas
invitados: Carlos del Pozo, Alberto Castro, Javier Rolddn, Sergio
Alvarez, Elias Torres, Toni Garcia, David Sas y Mag Igor. Todos ellos

ofrecieron su monodlogo de forma solidaria.

1.532€

RECAUDADOS

n!a-hoqhﬂ‘l““a“
MIpurivenomoa®
szeosobaupmaol®

e

CHALLENGE POR LA EM

Un total de 300 personas participaron en el Challange por la EM
qgue se celebrd en modalidad online. Habia 4 opciones: correr 1500
metros, hacer 1.500 metros de marcha nordica, hacer 100 squads o

sentadillas o subir 500 escaleras.
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RECAUDADOS
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PRIMERA MARATON CONFINADA
EN GIRONA

Xevi Avellana es el presidente del Club Atletismo Girona y un
maratoniano nato. En su dilatada carrera ya ha superado las cien
maratones vy el confinamiento no impidid que continuara corriendo
bdsicamente por el parking de su casa. El fue el protagonista de la
primera maratdon confinada por la esclerosis multiple. La hizo en su

piso de Girona con avituallamiento en el comedor.

9.010€

RECAUDADOS

MARCHA EN BANYOLES

La V marcha solidaria en el lago de Banyoles se hizo de forma
individual cada persona participd desde su municipio para evitar
aglomeraciones. En total, 1422 personas participaron durante dos
dias: el 26 y 27 de septiembre. Como siempre, la marcha se podia
hacer en bici, patinete, silla de ruedas, caminando o corriendo vy

cada uno a su ritmo.
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GIMNASIA POR LA EM EN REUS ABANICOS SOLIDARIOS EN REUS

715 =e Con el lema, "CremEM els panellets”, 5 centros de Reus se unieron 1.375’3

para llevar a cabo una iniciativa pionera solidaria por la esclerosis Coincidiendo con el Dia Mundial de la EM se vendieron abanicos

RECAUDADOS RECAUDADOS

multiple. Durante 3 dias, - el 6, 7 y 8 de noviembre- los centros solidarios que estaban pintados con colores alegres. La iniciativa

Biofusio, Opal, Robles Studio, Gimnas Studil, Body Viu v la escuela de surgio del Centro Neurorrehabilitador de Reus.

Taekwondo Laissa dieron clases online solidarias.

Memoria Anual 2020
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FEMCaragolada

|
]

K

CARACOLADA EN LLEIDA

Tudela Fruits v Caragols Almacelles promovieron una caracolada

REDONDEO SOLIDARIO EN
69.879¢€ BONPREU | ESCLAT 1100€

solidaria el dia1de mayo. Ademds existia la opcion de ir a recoger los

RECAUDADOS Los supermercados Bonpreu i Esclat destinaron el redondeo RECAUDADOS . , "
caracoles, que previamente se encargaban y se comian en familiag,

solidario del mes de diciembre a detener el impacto de la esclerosis . o , , .
O gue los trajeran a domicilio. La accion promovia el comercio de

multiple. Los fondos conseguidos se destinaron a la rehabilitacion

barrio, el producto de proximidad vy la solidaridad.

de jovenes con esclerosis multiple.

Memoria Anual 2020
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4.4. INFORMACION Y NFORMACION OBSERVATORIO ,
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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 y parte de la base que un paciente informado es

un paciente empoderado.

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.

6.596

PERSONAS
SUBSCRITAS

AL BOLETIN

MENSUAL _ . .
www.observatorioesclerosismultiple.com

Memoria Anual 2020
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PREGUNTAS
1.400.000 MAS CONTENIDOS
SESIONES HABITUALES MAS LEIDOS
¢La EM se cura®?
¢Es hereditaria?
28% o . .
sComo se diagnostica?
ESPANA ¢Cudles son los sintomas
de la EM?
24% \_\/
MEXICO
6
CONSEJOS
18% 10 PARA MANTENER
OTROS FALSOS MITOS LOS HUESOS
SOBRE LA EM FUERTES Y SANOS
CON EM
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CURSOS ONLINE

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

000 0000000000000 0000000000000000000000000000000000000000000000000000

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

7
-
AN

[ E XN NN NNNNNN]
A

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 Multiple 1 4 8 7 44
de Catalufa (Cemcat) v estd formado por seis modulos sobre qué es la EM, el y
tratamiento, elimpacto quetieney el diagnostico, entre otros. Unavezterminado el PERSONAS

curso,quecontienevideos, preguntaseinfografias,lapersonase puedeautoevaluar REALIZARON NOTA MEDIANA

EL CURSO DE DEL CURSO
FEMLEARNING

SOMOS CUIDADORES

Este curso estd pensado para las personas que cuidan a personas con esclerosis

0000 0000000000000 00000000000000000000000000000000000000000000000000

multiple. También interactivo y gratuito, se puso en marcha en diciembre de 2018 y

mantiene la misma estructura que el FEMLEARNING. www.somoscuidadores.es

o0 00000O0O0OCOS
0000000 O0COCS

00 0000000000000 0000000000000000000000000000000000000000000000000000

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 Cuidadores’ ofrece herramientas para aprender a cuidar y 106 8 42
cuidarse. De hecho, cerca del 64% de las personas cuidadoras explican que | 4

el hecho de ejercer de cuidadoras les impide realizar actividades que eran

PERSONAS

REALIZARON NOTA MEDIANA

EL CURSO DEL CURSO
como cuidarse. Una vez realizado el curso, la persona también se autoevalua. SOMOSCUIDADORES

importantes para ellas. ‘Somos Cuidadores’ consta de 5 modulos que tratan

sobre la enfermedad, los cambios que supone, la adaptaciéon a los sintomas vy


http://www.somoscuidadores.es/
http://www.femlearning.es/
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EL DIA MUNDIAL DE LA EM PONE EL ACENTO EN LA SOLEDAD

Lema del Dia Mundial de la Esclerosis Multiple

El Dia Mundial se celebré con el lema "Me conecto, nos
conectamos" como una denuncia al aislamiento vy la soledad de
las personas con EM. En un contexto aun complicado para las
reuniones presenciales se celebrd online a traves de Youtube
en una conferencia informativa para todo el Estado espanol. La
sesion se centro en dos temas: la soledad de las personas con
EM, mds en el contexto social de la pandemia, y como afecta la

covid en las personas con EM.

A lo largo del evento se pusieron en evidencia las barreras
sociales gue hacen que las personas con EM se sientan solas y
socialmente aisladas y se promovio el cuidado personal y una
vida saludable. El Dia Mundial también sirvio para poner en
valor la construccion de comunidades que apoyan y benefician

a las personas con EM.

ens

diamundialem.org
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FUNDACION
ESCLEROSIS
MULTIPLE

La Fundacion Esclerosis Multiple cuenta con el distintivo que
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 dnimo de lucro que en base a una metodologia de
andlisis de la transparencia vy 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 de la orden de gobierno, la
claridad y la publicidad de la finalidad social, planificacion vy
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 que se lleva a cabo una tarea

en pro de la sociedad y con rigor.

mmmwﬁ
e confianza

ST FUNDACION LEALTAD J

DATOS ECONOMICOS 2020

3.703.890 €

INGRESOS

3.559.217 €

GASTOS

& ¢ e a6

8%

Ingresos
publicos

Empresas

Actividades
de captacion
de fondos

Particulares

Otros

Servicios
para las
personas

Actividades
de captacion
de fondos y
sensibilizacién

Administracion
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Neurorre-
. habilitacion
Informaciony
sensibilizacién

Formacion e intermediacidon con
empresas

Investigacion

Atencion
Psicoldgica y Social
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FUNDACION
e m ESCLEROSIS Que nada
MULTIPLE nos detenga

Mare de Déu del Remei 31-37 | 08004 Barcelona

T. 932 289 699

www.fem.es | info@fem.es

FundacioEsclerosiMultiple

@FundacioEM

@FundacioEsclerosiM

company/fundacio-esclerosi-multiple


https://www.fem.es/
mailto:info%40fem.es?subject=
https://es-es.facebook.com/Fundacio.Esclerosi.Multiple/
https://twitter.com/fundacioem?lang=es
https://www.instagram.com/fundacioesclerosim/?hl=es
https://www.linkedin.com/company/fundacio-esclerosi-m%C3%BAltiple
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