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Hem superat I'any més rar i més dificil dels darrers temps.
Un any que marcara una era: I'any de la pandémia. El 2020
ha estat complicat per a tothom: persones que han perdut
la vida, hospitals col-lapsats i la societat confinada a casa,
patint per la feina i per la salut. Les persones amb EM també
ho han passat malament. Inicialment no se sabia si eren més
vulnerables davant del virus i en molts casos es van haver
d’aillar més que la resta de la poblacio.

Des de la Fundacié vam fer un esfor¢c ingent per mitigar
limpacte de la pandémia, esforcant-nos per arribar a totes les
persones amb esclerosi multiple, per donar informacid, per
estar al costat de tothom i afrontant un repte sense precedents
perque els nostres centres també van haver de tancar. L'any
2020 ha estat 'any de les pantalles, i sort n'hem tingut perqué
ens han permés ser meés a prop malgrat la distancia. Us convido

MARIA . .
JOSE a recordar el que vam aconseguir. Les persones amb EM sovint
ABELLA ho diuen: en general tenim més resiliencia del que pensem i les
e e seglents planes en sén la prova.

Esclerosi Multiple

Memoroia anual 2020

FUNDACIO
ESCLEROSI
MULTIPLE



T ———

01 La Fundacio Esclerosi Multiple en xifres 02 Que ésI'EM? 03 La fundacio
: :

Memoria Anual 2020

FUNDACIO
e m ESCLEROSI
MULTIPLE



Multiple en xifres 03 Lo fundacid 04 Que fem? 05 Transparencia

UNITAT DE NEUROREHABILITACIO SERVEI D’ATENCIO PSICOLOGICA FEMTALENT: FORMACIO | INTERMEDIACIO
DE BARCELONA I SOCIAL (BARCELONA) AMB EMPRESES

f/\ /\ Afrontament al diagnostic
167

oQo
LA FUNDACIO 45 |1 9.768 || 256 ressessttar || T 3

ESCLEROS| L - e | 239 173

PERSONES ASSISTENTS ALS

y
MULTIPLE s | NI
CENTRE NEUROREHABILITADOR

EN XIFRES SE S Preocupacis labora
TN T e = L

22 PERSONES ATESES AL SERVEI

10.094 127 D’ATENCIO DOMICILIARIA 64 25

ESTADES PERSONES

PLACES
DIARIES

REALITZADES ATESES $ BARCELONA INSERCIONS FORMACIONS
~— = IINRREARNRARNRARRARNIA 29

CENTRE NEUROREHABILITADOR CIRONA
0% LLEIDA TTTTTRE [a N .
/\
N\ 1924 REUS 139 5

34 (/11.068|| 210 I 13

PLACES ESTADES PERSONES OFERTES DE FEINA BEQUES

DIARIES REALITZADES ATESES LLEIDA GESTIONADES FEMTALENT
. ./ I 12

*INSTITUT D’ASSISTENCIA SANITARIA
DE GIRONA (GESTIONAT PER L'INSTITUT

CATALA DE LA SALUT AMB SERVEIS DE LA 310 20000 70849

FUNDACIO)
PISCINES PERSONES CORREN POMES VENUDES

PARTICIPEN AL PER L'ESCLEROSI MULTIPLE A LA CAMPANYA
MULLA"T AL "MOU-TE" "UNA POMA PER LA VIDA"
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INFORMACIO DADES ECONOMIQUES 2020

FUNDACIO
ESCLEROSI
MULTIPLE

LA FUNDACIO 3.559.217 €
ESCLEROSI DESPESES

MULTIPLE
EN XIFRES

Serveis
ales e o
persones _ 79

Neurore-
habilitacio

Activitats de
captacio de fons
i sensibilitzacid

@ Administracio

Ingressos
publics

8% Informacid i sensibilitzacio

www.observatorioesclerosismultiple.com

o, 22 8 a c y:
7 % Formacio i intermediacié amb empreses

4% Recerca

o o e .

9% Atencid Psicologica i Social

3.703.890 €

/\_\ INGRESSOS Empreses
SOMOS

106 CUIDADORES

Per a cuidadors/es
PERSONES

de persones Activitats
SHAN APUNTAT amb EM de captacié
AL CURS www.somoscuidadores.es de fons

Particulars

FEMLEARNING

148
Per a persones

S'HAN APUNTAT
AL CURS

www.femlearning.es Altres
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02 Qué és 'EM? | | | @ OO

S
Trastorns
02 de visio
- » Problemes
Que es 'esclerosi multiple és una malaltia cronica del sistema d'equilibri 20 - 40
y ‘, nervios central que afecta la mielina, que és I'encarregada
I EM ° de la transmissio dels impulsos nerviosos. També coneguda
ANY S
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
les extremitats

Es la segona causa de discapacitat

en persones joves

Formigueig

Es diagnostica principalment
entre els 20 i els 40 anys Manca de
'

p* 9.000

PERSONES

sensibilitat
O tacte

Es més freqUent en dones

Dolor

- o = No és contagiosa ni mortal Perdua
s VN de destresa
muscular ‘
O
’? Dificultats

No en coneixem la causa i no te cura per caminar ‘ '
0
O

2.800.000

PERSONES
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03 La fundacié . . @ @ 0 @

LA La Fundacio Esclerosi Multiple va néixer I'any 1989 a Barcelona i €s una entitat privada sense afany de lucre.
Des de la Fundacid treballem per aturar I'impacte de la malaltia en la vida de les persones amb esclerosi

»y
FU N DAC I o multiple i el seu entorn des de diferents dmbits: atencid al recent diagnostic, neurorehabilitacio, formacid

i intermediacié amb empreses aixi com informacid 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.

Atencio al recent diagnostic Assessorament Sexudl

e
— E

Formacio i intermediacio

Neurorehabilitacio
amb empreses

Atencio Domiciliaria Recerca

Atencio a les Families Informacio i sensibilitzacio

Defensa de drets de les

Assessorament Legal
persones amb EM
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31 QUALITAT
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A la Fundacio Esclerosi Multiple treballem des de l'any 2013 en la
implantacioiconsolidacio d'un Sistema de Gestid de Qualitat. Mitjancant
aquest 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 perqué 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

Optimitzar els recursos

Analitzar les oportunitats de millora

Reduir els riscos optimitzant els costos operatius
i de gestio
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PRESIDENTA
Maria José Abella Mestanza

03

82 ORGANS El Patronat de la Fundacio Esclerosi Multiple és el seu organ rector i
DE GO\/ERN estd format per un conjunt de persones compromeses amb la lluita

contra l'esclerosi multiple.

I VICEPRESIDENT

I ADMINISTRADOR

I SECRETARI
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TREBALLADORS/ES
ATENCIO DIRECTA A

03

3.3 PERSONES 77 LA PERSONA AMB EM
TREBALLADORES

) TREBALLADORS/ES
| VOLUNTARIES TREBALLADORS/ES

ADMINISTRACIO,
DIRECCIO, COMUNICACIO
| EMPRESES

PER CAMPANYA

VOLUNTARIS/ES

MULLA'T
PER L'ESCLEROSI
MULTIPLE

1.426

VOLUNTARIS/ES

VOLUNTARIS/ES

UNA POMA
PER LA VIDA

VOLUNTARIS/ES

MOU-TE

PER L'ESCLEROSI

MULTIPLE
ASSISTENCIALS

VOLUNTARIS/ES
f.e m EebiErs
ESCLEROSI
MULTIPLE
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3.4 PLA ESTRATEGIC

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:
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EIX1

GOVERNANGCA FORTA,

TRANSPARENT | RESPONSABLE

Reflexio estrategica
del Patronat.

Posada en marxa de

la comissid executiva

de la Fundacio.

Incorporacio d'un nou

membre al Patronat.

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

EIX 2

SERVEIS DIFERENCIATS | DE VALOR
PER A LES PERSONES AMB EM

Elaboracio del primer
estudi d'impacte en

neurorehabilitacio de

persones amb EM.

Definicio del servei

Activacio, dirigit a

l'empoderament,
autocura i activacio de
la persona amib EM.

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.

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

Collaboracid i posada
en marxa del portal
web “Decisions

Compartides”.

Servei d'assessorament
sexual, acord de

col-laboracid amb
Tandem Team.
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CENTRE DE REFERENCIA
DE L'ESCLEROSI MULTIPLE

03

3.4 PLA ESTRATEGIC

Grups focals per a
la creacio de la guia
d'infants amb EM
per a pediatres.

Creacio del servei
de suport psicologic

Incorporacio a la Xarxa
d'Insercio Laboral

de I'Ajuntament

de Barcelona.
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en moments de crisi.

SOSTENIBILITAT ECONOMICA

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.

ATENCIO PSICOLOGICA | SOCIAL
DE BARCELONA

Afrontament al diagnostic

Incertesa al futur

Conflictes familiars

EM-Covid

Preocupacioé laboral

ATENCIO A LES PERSONES AMB EM

[N

320

PERSONES
ATESES
AMB EM

204

116 i

/\\ 21
36

FAMILIARS/
CUIDADORS
DE PERSONES
AMB EM

"t

ATENCIO PSICOLOGICA | SOCIAL (BARCELONA)

N

251

INTERVENCIONS

PER

VIDEOCONFERENCIA

3

GRUPS DE
SUPORT PER
VIDEOCONFERENCIA
QUE SEGUEIXEN

DE FORMA
AUTOGESTIONADA

91

PERSONES ATESES
PER PRIMERA
VEGADA A LA FEM

74

PERSONES
AMB EM

1.312

INTERVENCIONS
TELEFONIQUES I
VIA CORREU

17

FAMILIARS ATESOS

@OXCHO

27

VISITES

PRESENCIALS DE
GENER A MARC
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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.

El 88% de les persones que passen

pels nostres centres afirma que els

hem ajudat a resoldre els problemes

d'autonomia

PERE CASTILLO
Fa neurorehabilitacid al centre
de la Fundacioé a Lleida

"Espero cada setmana el dia

que em toca venir al centre
neurorehabilitador. Noto forca la
millora al meu cos i anima i el tracte

de les professionals és immillorable.”

NOEMI MARTINEZ
Fisioterapeuta de la FEM a Reus

"Amb la fisioterapia que treballem
a nheurehabilitacio intentem
minimitzar les alteracions

fisiques i aconseguir la mdxima

recuperacio de la persona, sempre
amb la vista posada a millorar la

qualitat de vida.”
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CENTRE NEUROREHABILITADOR INSTITUT D'ASSISTENCIA SANITARIA
DE LLEIDA® DE GIRONA®

HOSPITAL DE SANTA CATERINA
O 'Institut d’Assisténcia

34 11.068 210

PLACES ESTADES PERSONES
DIARIES REALITZADES ATESES

124 @ Doctor Castany s/n Salt Sanitaria esta gestionat per
i l Q 972189 044 I'Institut Catala de la Salut
86

i la Fundacio hi té serveis

>4 girona@fem.es

DIRECTORA: MONICA NIEVES
© Aguest centre també atén a persones

(©) Passeig Onze de Setembre, 10

amb malalties neuroprogressives

i dany cerebral

CENTRE NEUROREHABILITADOR
DE REUS ‘ UNITAT DE NEUROREHABILITACIO
DE BARCELONA

L] 973701227
< lleida@fem.es

22 10.094 @Ay
PLACES ESTADES FERSONES 45 O0.768 256

DIARIES REALITZADES ATESES

PERSONES
ATESES

PLACES ESTADES
DIARIES REALITZADES

DIRECTORA: CINTA ZABAY

© Avinguda Onze de Setembre, 120 (© Passeig de la Vall d'Hebron 119-129

Edif. Cemcat 167 $
89

L] 977128 024

< reus@fem.es

[] 931751555
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C | ATENCIO DOMICILIARIA

L'atenciodomiciliariapermetrebreadomicilialgunstractamentsdelcentre

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

/
T'’ACOMPANYEM 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 18 professionals s'ocupen de donar servei mitjancant el suport
de metges, treballadors socials, fisioterapeutes, auxiliars de clinicq,

logopedes, terapeutes ocupacionals, infermers i neuropsicolegs.

DADES PERSONES ATESES
AL SERVEI D’ATENCIO DOMICILIARIA

29

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, informacio

Dj] 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 SEUDELAFEMA
BARCELONA

(CEMCAT)

3 GRUPS
DE SUPORT

2 GRUPS
DE SUPORT

1 PROGENITORS 1 JOVES
1 PARELLES 2 ADULTS
REUS LLEIDA

8 GRUPS 8 GRUPS
DE SUPORT DE SUPORT

4 FAMILIARS
(parella, danys celebrals,
germans i dones)

1 FAMILIARS

6 SUPORT PSICOLOGIC
4 PERSONES AMB EM

1 PERSONES AMB EM
GIRONA

1 GRUP
DE SUPORT

1 ADULTS

© @6

SOMOS CUIDADORES

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

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

106

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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E| ASSESSORAMENT LEGAL

La Fundacio Esclerosi Multiple té un conveni de collaboracio amb el
CollectiuRondaque permetferconsulteslegalsirespondreapreguntes
i dubtes de caracter legal per correu electronic. Moltes vegades la
persona amb esclerosi multiple desconeix els ajuts existents o els

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

F|1 ASSESSORAMENT SEXUAL

La FEM té un servei d'assessorament sexual conjuntament amb
l'associacid Tandem Team Barcelona, experta amb atencido a la

persona amb diversitat funcional i sexualitat.

Aixf, la Fundacidé 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.

© ©=26
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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:

El 98% de les persones
que passen per aquest
servei el recomanen a
I'hora de busca feina

© @=6

FORMACIO

Impartim moduls formatius, a través dels quals es

pot accedir a fer practiques en empreses.

BEQUES femtalent

Convoguem unes beqgues que premien el talent de
les persones amb discapacitat que volen continuar
els seus estudis superiors o volen especialitzar-se.

TALLERS

Organitzem tallers que contribueixen a millorar les

competencies.

INTERMEDIACIO AMB EMPRESES

Acompanyem la persona amb EM en el procés de

recerca de feina i li oferim eines per assolir un objectiu

professional i espais d'orientacio personalitzats.

RELACIONS AMB EMPRESES

Contactem amb empreses que pretenen millorar
'ocupabilitat de les persones amib discapacitat i
volen fer accions de sensibilitzacié o organitzar

voluntariat corporatiu.

CENTRE ESPECIAL DE TREBALL

Ocupa 98 persones amb esclerosi multiple i altres

discapacitats.
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04 PERSONES ATESES NIVELL FORMATIU
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Estudis
universitaris

T'’ACOMPANYEM

Cicles formatius i
graus superiors

139 5 @ -

Masters o
postgraus

Batxillerat i cicles
formatius de grau

d'escolaritat
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BEQUES femtalent

Cinc estudiants brillants d’entre 22 i 38 anys, guanyen les beques
femtalent 2020.

La Fundacio Esclerosi Multiple fa 5 anys que entrega beques que
premien el talent entre els estudiants amb discapacitat: son les
beques femtalent i cada beca suposa un ajut de 2.000€. Durant el
2020, amb més candidatures que mai i gracies a la Fundacio Agbar,

El Tenedor i Bristol Myers Squibb, hem pogut entregar 5 beques.

Les persones guanyadores han estat:

ANA PASTOR ALCARAZ. Té 29 anys i EM. Estudia el doctorat a
la Universitat Rovira i Virgili dins el Programa de Turisme i Oci,

sobre la governanca Intelligent de les destinacions turistiques.

PAU OBREGON GUTIERREZ. T¢ 26 anys estudia el doctorat en

Medicina i Sanitat Animal a la Universitat de Barcelona.

LOURDES LOPEZ ORTOLA.

Té 38 anys. Estudia I'Ultim curs de Treball Social després que
la seva dolencia li impedeixi exercir I'educacio infantil que va

estudiar.

OSCAR MIRO ALTARRIBA. Té 36 anys. Estudiant de tercer curs

de Comunicacio Audiovisual a la Universitat Rovira i Virgili.

JULIA VIVES RIERA. Té 22 anys i és estudiant de Terdpia

Ocupacional.

XARXA PER A LA INCLUSIO LABORAL DE BARCELONA
(XIB)

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

eficac per aconseguir-ho.

Des del 2019 que la FEM es va incorporar a la xarxa i amb les

entitats que la integren es van marcar objectius:

Reforcar aliances estratéegiques amb I'Ajuntament de

Barcelona, ens privatsipublics,en materia d’inclusio laboral
de persones amb discapacitat i EM.
2 Professionalitzar el servei d'intermediacid unificant

protocols d'actuacio en programes d'ocupabilitat amlb

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.
5 Indicir en el canvi de paradigma necessari per normalitzar

la inclusio laboral a Barcelona.

SONIA PALAZON

“La FEM m’ha ajudat

a canviar de feina. La
Fundacio m’ha donat
confianca, amb ella m’he
pogut formar, ampliar
coneixements i reafirmar
les meves competencies.

Ho recomano.”
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47 SERVEIS PER CENTRE ESPECIAL DE TREBALL femcet ELS NOSTRES PRINCIPALS CLIENTS
A PERSONES
AM B E M El Centre Especial de Treball femcet ocupa persones amb

o b o N educaweb * (1=
TIACOM F)ANYEM | fOCI|ItO |O sevdad fOI’mCICIO, pI’OfeSSIOﬂOhtZOCIO | mtegromo TTTIT

posterior a I'empresa ordindria. El femeet estd especialitzat

esclerosi multiple o altres discapacitats fisiques o sensorials

en 3 arees de produccio:

Fundacién Josep Carreras RUPMUTUAM
. CONTRA LA LEUCEMIA @ GRU UTU

femcetss..

A\ Barcelona ,
At G LETIPharma

) 4 W~

FUNDACIO HOSPITAL DE

I'Esperit Sant Fira Barcelona

MUssﬁib“ I laCaixa’
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42 RECERCA La Fundacio Esclerosi Multiple desenvolupa projectes de
recerca en neurorehabilitacio. Igualment, dona suport a la
L AN O ST RA recerca clinicaibasica, principalmentamb l'alianca estrategica

ESPERANCA amb el Cemcat.

El cant improvisat popular amb tractament
preventiu/rehabilitador

Epidemiologia i Esclerosi Multiple

Marcadors prondstic Recerca tractament de la disfagia amb Vilastim

Recerca tractament transdisciplinar per a

Esclerosi Multiple pediatrica . .,
pie P persones amb EM Progressiva de llarga duracid

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
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A la Fundacio Esclerosi Multiple defensem els drets de les persones amb

esclerosi multiple perquéetinguin els mateixosdrets quelarestadelaciutadania.

Per aix0 actuem en dmbits diferents: laboral, econdmic, social i sanitarii estem

presents en diferents organs de participacié tant locals com d'admbit estatal

per impulsar la defensa de drets.

AMBITS DE TREBALL

LABORAL

L'accés a una feina és fonamental per a 'autonomia de les persones i la
seva independencia economica. Treballem amb les empreses per afavorir
la conservacio del seu lloc de treball, alhora que a través dels nostres serveis
facilitem el procés de recerca de feing, la capacitacid per incorporar-se
al mercat laboral i la possibilitat de treballar en una empresa de treball

protegit com ara un Centre Especial de Treball.

SALUT

Garantim a través d'un contacte fluid amb el Departament de Salut
l'accés als tractaments per fer front a I'EM, aprovats per I'Agencia
Espanyola del Medicament (AEMPS), i al preu fixat pel sistema
nacional de salut. Igualment, garantim l'accés gratuit, al tractament

neurorehabilitador a traveés del concert signat amb el CatSalut.

En el cas d'un assaig clinic, treballem per garantir la continuitat del
tractament sempre que sigui eficac i segur, sense que el preu sigui un

condicionant.

Treballem per sensibilitzar el collectiu médic respecte a les necessitats
psicosocials de les persones amb EM, amb l'objectiu de treballar

conjuntament per un millor abordatge de la malaltia.

Treballem en 'empoderament de les persones, capacitant-les perque

prenguin part activa en la gestio de I'EM i en l'autocura.

Treballem per garantir que no es canviard un tractament per criteris

economicistes i sense el criteri del neuroleg/a.

ACCESSIBILITAT

Fomentem la supressio de barreres arguitectoniques, urbanistiques i
de comunicacio, per tal que les persones amb EM que ho necessitin

puguin desenvolupar de manera autonoma les activitats quotidianes.

EDUCACIO

Donem suport a les persones amb EM en edat infantil que requereixin
informacio/formacid a I'escola sobre la malaltia aixi com les possibles

necessitats d'adaptacions.

Assessorem les families i les persones amb EM sobre els ajuts i suports

que poden gaudir en materia de formacio.

Oferim beques per a persones amb EM en edat universitaria per tal

d’'afavorir l'accés a la formacio.

RECONEIXEMENT

Vetllem, a través del nostre servei d'assessorament, perque les

DE GRAU persones amb EM que ho desitgin puguin tramitar el certificat de
discapacitatiels ajuts necessaris que afavoreixin la seva autonomia
i integracio plena.

VIDA Treballem per capacitar les persones amb EM perque prenguin part

INDEPENDENT

activa en la defensa de drets i gestid de I'lEM. Perqué pensem que les
persones amb EM han de poder accedir a les mateixes oportunitats i

tenir llibertat d’eleccid.




04 Qué fem? . @ @ 30 @

INFORMACIO

4.4 INFORMACIO |

SENS| B| LlTZAC | O El 2020 passara a la historia com l'any de la pandémia. La declaracidé de
I'estat d’'alarma per part del govern espanyol el 14 de marg ho va fer aturar

, tot, tambeé els centres rehabilitadors de la FEM.
L'ANY DE LA

F)AN D E M |A La desinformacio i la incertesa estaven a l'ordre del dia. Inicialment no se
sabia si les persones amb EM podrien ser més vulnerables davant la covid,
ni els efectes que podrien tenir els tractaments que prenien davant el virus.
Tampoc se sabia si s’havia de continuar amb les cites programades o no, ni
si s’havien d’anar a buscar els tractaments als hospitals. Davant de tantes
preguntes, la FEM va fer un esforc per aclarir la informacio i va donar la
mateixa atencido de sempre pero a distancia. Va contactar amb totes les
persones que feien rehabilitacid i també amb persones amb EM que no en
feien per veure que necessitaven i per continuar els tractaments on-line.

FEM LLEIDA

La rehabilitacio no es podia aturar.

Una de les arees professionals que més va treballar va ser la de psicologia,
ja que els problemes d'‘angoixa i insomni estaven a l'ordre del dia. Moltes
persones amb tractaments immunosupressors es van aillar inicialment per

no contagiar-se i aixo també afectava la salut mental.

\

3 . : *
. . o , _ ] ' : Ay
Pero no nomeés els psicolegs rebien una allau de consultes, des de la FEM es - , a |
A - s 1 . |

van reorientar totes les terapies fins i tot les de fisioterdpia o logopedia que P | 1 2\ Al hone de e 8
en estar basades en el contacte eren les que suposaven un repte meés gran.
Igualment, es van fer més formacions que mai. Mentre el pais estava aturat
era un bon moment per formar-se i tenir més oportunitats per aconseguir

feina un cop es reobrissin els serveis. Tothom es va obrir a fer connexions en

linia, a aprendre a fer funcionar el zoom, mentre paral-lelament s’enviaven
documents amb pautes per seguir durant el confinament. Moltes persones
que vivien lluny dels centres de rehabilitacio van descobrir els avantatges
de latelerehabilitacio toti que algunestambé van trobar a faltar el contacte

IhE/lsl.'Jcl:.l'i'llglfl.OESI amb moltes limitacions d’aforament.

Memoria Anual 2020
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SENSIBILITZACIO

A continuacio, enumerem algunes de les campanyes principals que

s'han portat a terme durant l'any.

196.198 €

RECAPTATS

310

PISCINES

\"\J

MULLA'T =
PER L'ESCLEROSI
MULTIPLE

El Mulla’t es va poder celebrar a la meitat de les piscines que
tradicionalment feien el salt de forma presencial i mantenint
la distancia de seguretat. 'acte central del Mulla’t es va fer
a Barcelona al Club Natacio Atletic Barceloneta amb un
aforament molt controlat i amb la presencia del grup de
musica Gertrudis, que va interpretar la cancdé del Mulla't “T'he

imaginat tant”.

Moltes piscines van optar per participar-hi virtualment en el
gue va ser el primer Mulla't hibrid de la historia. A mes, per
primera vegada, els articles del Mulla’t es van poder comprar

a la botiga on-line www.mullat.cat/botiga
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SENSIBILITZACIO / ' o hapensatentuitha
' 7 enwat aquesta poma

Quela sohdantat no s'aturi.

MOS Sega fll‘_lS 4 .'Egtra a www.unapomaperlawdal.cat 1 regala
que m'arrlb]_s tu també la;poma per l'esclerosi multiple.
al cor il A

f.e FUNDACIG
ESCLEROSI
MULTIPLE

UNA POMA MOU-TE PER
(N sEI 2 PER LA VIDA 2RIl ['ESCLEROSI MULTIPLE

RECAPTATS RECAPTATS
La pandemia va obligar a celebrar la campanya “Una Poma El “Mou-te per l'esclerosi multiple” és la cursa soliddria que
per la Vida” de forma Unicament virtual i per primera vegada es fa cada any al Circuit de Barcelona-Catalunya a peu, en
no hi va haver pomes solidaries al supermercat. En canvi, si bicicleta i sobre patins. Durant el 2020 vam celebrar la XX
7.849 gue hiva haver pomes a les empreses que van sensibilitzar el 2.000 edicio ila cursa va consolidar la modalitat electrica, en la que
seu personal amb la poma soliddaria. el patinet electric va poder-se exhibir per la pista. El “Mou-te”

POMES VENUDES PARTICIPANTS

és una jornada festiva i lUdica pensada per a tota la familia

\"\J

8 \/\J amb curses i activitats per a totes les edats i nivells.
o

N /-\_/_\
@©

S 8.000

<CEU ASSISTENTS

i AL CIRCUIT

N

=

O

>
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4.4 INFORMACIO | ) ALTRES INICIATIVES
SENSIBILITZACIO

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 aguestes iniciatives.

Cada euro suma! A continuacio, en destaguem algunes.

H!hhoqhuquﬂi‘-ﬂ
MIpurivenomoa®
BEED gobsupmac|®

O

N

ELS MONOLEGS PER L'EM CHALLENGE PER L'EM

Rolddn, Sergio Alvarez, Elias Torres, Toni Garcia, David Sas i Mag Igor.

S

8 3,833=e Els monolegs per l'esclerosi miiltiple de Cerdanyola del Vallés 1.532’6 Un total de 300 persones van participar al Challenge per I'EM que
T’U son una iniciativa de Xavier Casas, que té EM i impulsa aguesta RECAPTATS es va celebrar en modalitat on-line i des de casa, ja que la prova
g EEARIAT activitat solidaria per l'esclerosi multiple. Un cop més el teatre es va celebrar durant el confinament. Hi havia 4 opcions: correr
< Ateneu de Cerdanyola del Valles es va omplir per veure i sentir els 1500 metres, fer 1.500 metres de marxa nordica, fer 100 squads o
CSU 8 monologuistes convidats: Carlos del Pozo, Alberto Castro, Javier sentadillas o pujar 500 escales.

5

>

FUNDACIO Tots ells van oferir el seu monoleg de forma solidaria.
ESCLEROSI
MULTIPLE
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SAAIMMUAID
e zhoge3

PRIMERA MARATO CONFINADA A
GIRONA

Xevi Avellana és president del Club Atletisme Girona i un maratonia

RECAPTATS

nat. A la seva diladatada carrera ja ha superat les cent maratons

i el confinament no va impedir que continués corrent bdsicament
pel parquing de casa seva. Ell va ser el protagonista de la primera
maratd confinada per l'esclerosi multiple. La va fer pel seu pis de

Girona amb avituallament al menjador.

Memoria Anual 2020
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9.010€

RECAPTATS

MARXA A BANYOLES

La V marxa solidaria a I'Estany de Banyoles es va fer de forma
individual cadascu des del seu municipi per evitar aglomeracions.
En total, 1.422 persones hi van participar durant dos dies: el 26 i 27 de
setembre. Com sempre, la marxa es podia fer en bici, patinet, cadira

de rodes, caminant o corrent, cadascu al seu ritme.
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GIMNASTICA PER L'EM A REUS VENTALLS SOLIDARIS A REUS

715 =e Amb el lema, “CremEM els panellets” 5 centres de Reus es van unir 1.375’3

per fer una iniciativa pionera soliddria per I'esclerosi multiple. Durant Amb motiu del Dia Mundial es van fer ventalls solidaris que

RECAPTATS RECAPTATS

3 dies, — el 6, 7 i 8 de novembre- els centres Biofusid, Opal Robles estaven pintats de colors vius. La iniciativa va sorgir del Centre

Studio, Gimnas Studil, Body Viu i I'Escola de Taekwondo Laissa, van Neurorehabilitador de Reus.

fer classes on-line solidaries.
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£4,19 EUR
$1,50 EUR

B _ | — FEMCaragolada

pag:ﬂ‘l

|
]

K

CARAGOLADA A LLEIDA

Tudela Fruits i Caragols Almacelles van promoure una caragolada

ARRODONIMENT SOLIDARI
69.879¢€ BONPREU | ESCLAT 1100€

solidaria el dia 1 de maig. A més hi havia l'opcio d'anar a recollir els

RECAPTATS RECAPTATS o , _ _ N
Els supermercats Bonpreu i Esclat van dedicar 'arrodoniment caragols, gue préviament s'encarregaven i es menjaven en familia, o
solidari del mes de desembre a aturar l'impacte de l'esclerosi be es podien portar a domicili. L'accio promovia el comerg de barri,
multiple. Els fons aconseguits es van destinar a la rehabilitacid de el producte de proximitat i la solidaritat.

joves amb esclerosi multiple.
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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 empoderat.

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.

6.596

PERSONES

SUBSCRITES

AL BUTLLETI
MENSUAL

Memoria Anual 2020
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Transparencia

OBSERVATORI
DE L'ESCLEROSI MULTIPLE

www.observatorioesclerosismultiple.com



http://www.observatorioesclerosismultiple.com
https://www.observatorioesclerosismultiple.com/
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PREGUNTES
MES HABITUALS

1.400.000

CONTINGUTS
SESSIONS

MES LLEGITS

L'EM es cura®?

Fs hereditaria?

%
2 8 Com es diagnostica?

ESPANYA .
Que causa I'EM?

Quins son els simptomes
de 'lEM?

N

6

CONSELLS
18% 10 PER MANTENIR
ALTRES FALSOS MITES ELS OSSOS
SOBRE L'EM FORTS | SANS
AMB EM

Memoria Anual 2020
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CURSOS ON-LINE

La Fundaciova posaren marxa dos cursos obertsatothomigratuitsdurant

000 0000000000000 0000000000000000000000000000000000000000000000000000

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

7
-
AN

[ E XN NN NNNNNN]
A

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) 1 4 8 7 44
i estd format per sis moduls sobre que és I'EM, el tractament, l'impacte que té | y
el diagnostic, entre d'altres. Un cop acabat el curs, que conté videos, preguntes i PERSONES

infografies, el pacient es pot autoavaluar. NOTA MITJANA

VAN FER EL CURS DEL CURS
DE FEMLEARNING

SOMOS CUIDADORES

0000 0000000000000 00000000000000000000000000000000000000000000000000

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 i WWw.somoscuidadores.es

mante la mateixa estructura que el FEMLEARNING .

o0 00000O0O0OCOS
0000000 O0COCS

00 0000000000000 0000000000000000000000000000000000000000000000000000

Moltes vegades les persones cuidadores se centren tant en la persona que han
de cuidar que s'obliden de si mateixes, un error que el curs ensenya a evitar. 1 O 6 8 42
'Somos Cuidadores’ ofereix eines per aprendre a cuidar i a cuidar-se. De fet, prop | 4

del 64% de les persones cuidadores expliquen gue el fet d’exercir de cuidadores

. . . . . PERSONES
els impedeix fer activitats que eren importants per a elles. 'Somos Cuidadores’

NOTA MITJANA

VAN FER EL CURS DEL CURS
persona que els afronta, 'adaptacio als simptomes i com cuidar-se. Un cop fet el SOMOSCUIDADORES

consta de 5 moduls que tracten sobre la malaltia, els canvis que suposa per a la

curs, la persona tambeé s'autoavalua.


http://www.somoscuidadores.es/
http://www.femlearning.es/
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4 EL DIA MUNDIAL DE L'EM POSA L'ACCENT EN LA SOLITUD
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Lema del Dia Mundial de I'Esclerosi Multiple

A El Dia Mundial es va celebrar amb el lema “Em connecto, ens
connectem” com una denuncia a l'alllament i la solitud de les

@,

persones amb EM. En un context encara complicat per a les
reunions presencials es va celebrar en linia a traves de Youtube
' en una conferéncia informativa per tot I'Estat espanyol. La

sessio es va centrar en dos temes: la solitud de les persones

amb EM i més en el context social de la pandemia i com afecta

dla mund|0| de |'EM la covid a les persones amb EM.

Al llarg de l'acte es van posar en evidencia les barreres socials
gue fan gue les persones amb EM se sentin soles i socialment
aillades i es va promoure la cura personal i una vida saludable.
El Dia Mundial també va servir per posar en valor la construccio ' e“s

de comunitats que donen suport i beneficien a les persones diamundialem.org
amb EM.
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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.

La Fundacion Lealtad facilita als donants i socis accedir a la
informacio sobre les ONG acreditades i a pautes i consells per poder
fer les seves donacions i certifica que es porta a terme una tasca en

pro de la societat amb rigor.

dona amb
confianca

FUNDACION LEALTAD

ONG

DADES ECONOMIQUES 2020

3.703.890 €

INGRESSOS

3.559.217 €

DESPESES

Ingressos
publics

Empreses

Activitats
de captacio
de fons

Particulars

Altres

Serveis
ales
persones

Activitats

de captacio
de fons i
sensibilitzacid

Administracio

G -

«-
«

Infotma_cié i
sensibilitzacio

Neurore-
habilitacid

Formacio i intermediacid

amb empreses

( 4% Recerca

( 2% Atencié Psicolégica i
Social
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SOCIS EMPRESA

(») Airpharm  3SIS3 P /Vussap “J Colonial (@eisa sabertie  TRANSRUTAS

ALIANCES ALTRES ALIANCES

. .y AlI) Generalitat de Catalunya
CE m cat © f,’;{f;;‘;:'s fundacié ms m Consell Consultiu de Pacients
Espaiig grecom e de Catalunya

Centre d'Esclerosi Miiltiple de Catalunya
www.esclerosismultiple.com
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MULTIPLE ens aturi

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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