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01 LA FUNDACIO ESCLEROSI MULTIPLE EN XIFRES
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MARIA JOSE ABELLA

Presidenta de la Fundacid
Esclerosi Multiple

El 2021 passara a la historia

per un progressiu retorn a la
normalitat, potser no tan rapid
com ens hauria agradat, pero
la realitat és que ens ha permeés
mantenir el contacte presencial
amb les persones amb esclerosi
multiple i anar més enlla.

02 QUE ES L'EM?

03 LA FUNDACIO
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Aixi hem estrenat unes noves dependeéncies a Barcelona, que
ens permetran augmentar el nombre d’activitats i engegar
nous projectes com el d™Activacid", basat en lautogestio
i lautocura de la persona amb EM per una millor gestié de
'evolucid de la malaltia.

La nostra és una mirada optimista perd no naif siné basada en
'experiéncia, que ens indica que les persones amb EM cada vegada

tenen més benestar. I aixd és possible gracies al diagnostic, cada cop
més precog, als tractaments médics cada vegada més individualitzats
i als tractaments neurorehabilitadors que oferim a la FEM i que tenen un
impacte innegable en l'evolucié de 'EM. Aixi ho indiquen més d'un 90% de
les persones que passen pels nostres centres.

Aguests resultats ens enforteixen i ens omplen de determinacié a U'hora de
complir els nostres objectius per oferir més i millor suport ales 9.000 persones
amb esclerosi multiple a Catalunya.

Cap de les iniciatives que hem dut a terme durant l'any no seria possible
sense la generositat dels socis i socies, de les empreses, de la societat,
que se sensibilitza envers la malaltia, dels voluntaris i voluntaries i el
compromis de l'equip de professionals. Amb aquest suport seguirem
treballant perque les persones amb esclerosi multiple disposin de
la informacio i lacompanyament necessari per viure amb la maxima
autonomia i qualitat de vida.
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ATENCIO PSICOLOGICA | SOCIAL DE BARCELONA. FEMTALENT: FORMACIO | INTERMEDIACIO
CONSULTES MES FREQUENTS AMB EMPRESES

Incertesa al futur

45 12.052 309 Afrontament al diagnostic

PLACES ESTADES PERSONES

DIARIES REALITZADES ATESES Preccupaci6 laboral 271 121
PERSONES ASSISTENTS ALS
Conflictes familiars ATESES TALLERS PER MILLORAR
COMPETENCIES

22 7.0 97 21 3 PERSONES ATESES AL SERVEI

D’ATENCIO DOMICILIARIA

PLACES ESTADES PERSONES
DIARIES REALITZADES ATESES 5

75

INSERCIONS CURSOS
LABORALS I TALLERS

24 9171 144

PLACES ESTADES PERSONES
DIARIES REALITZADES ATESES

202 o

OFERTES DE FEINA BEQUES
GESTIONADES FEMTALENT

PISCINES PERSONES CORREN POMES VENUDES
PARTICIPEN PER L'ESCLEROSI - A LA CAMPANYA
AL MULLA'T MULTIPLE AL "MOU-TE" "UNA POMA PER LA VIDA"
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INFORMACIO

3.820.069€

DESPESES

3.996.930¢€

INGRESSOS
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Observatori Esclerosi Multiple

80% SERVEIS A LES o) Ingressos
e PERSONES 5 8 ) oublics
A L'OBSERVATORI DE L'EM

Ultimes entrades

www.fem.es/comunitat-em/observatori-esclerosi-multiple/

Els reptes de I'esclerosi miltiple
avangada

Liesclaresi miticie és una malaita
:,trwes 1 alguns cass, aind m‘d-r::: x g
Ertjoravan crograg:, i i
'}

%  Neurorehabilitacié
mm 75

fem s %
MULTIPLE Empreses

%
’ 10 O 1Informacid i sensibilitzacid

% Formacid i intermediacio
9 amb empreses

3 Y% Atencié psicologica i social
Activitats de
captacié de fons

o
3 /0 Recerca

169

PERSONES PERSONES Act|V|ta’§s de c.:a|.ofca0|o. ,
S'HAN APUNTAT S'HAN APUNTAT de fons i sensibilitzacid

Particulars

AL CURS AL CURS

FEMLEARNING

Per a persones
amb EM

www.femlearning.es Administracio

Per a cuidadors/es
de persones amb EM

Altres

E)(E)


https://www.fem.es/comunitat-em/observatori-esclerosi-multiple/
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Trastorns
de visio
Es diagnosticada entre els
Problemes
' . d'equilibri
L'esclerosi multiple és una malaltia cronica del sistema -
nervios central que afecta la mielina, que és I'encarregada ANYS
de la transmissio dels impulsos nerviosos. També coneguda
com la malaltia de les mil cares, els simptomes de l'esclerosi ,
- ” Fatiga
Que es multiple son amplis i varien en funcio de la part del sistema
nervios afectada.
I'EM? 2 7 o/ ° o/
Adormiment
: . . de les
Es la segona causa de discapacitat extremitats ‘
en persones joves o .
Formigueig
O
Es diagnostica principalment
entre els 20 i els 40 anys
Manca de
sensibilitat
o tacte T
Es més freqlient en dones
Dolor ‘
0]

Perdua
de destresa

muscular
o} ‘

Dificultats

No en coneixem la causa per caminar ‘ ‘
o}

i no té cura

No és contagiosa ni mortal

2.800.000

PERSONES
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La Fundacio Esclerosi Multiple va neixer l'any
1989 a Barcelona i és una entitat privada
sense afany de lucre.

Des de la Fundacio treballem per aturar I'impacte de la malaltia en la vida de les
persones amb esclerosi multiple i el seu entorn des de diferents ambits: atencid al
recent diagnostic, neurorehabilitacid, formacio i intermediacid amb empreses aixi com

informacio i sensibilitzacio.

La Fundacio Esclerosi Multiple manté una alianca estrategica amb el Centre d’Esclerosi

Multiple de Catalunya (Cemcat), pol d’excellencia 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.
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Atencio al recent diagnostic Assessorament Legal

Neurorehabilitacio Assessorament Sexual

Formacio i intermediacio

Atencio Domiciliaria Informacio i sensibilitzacio
amb empreses

Defensa de drets de les

Atencio a les Families Recerca
persones amb EM
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Alla Fundacio Esclerosi Multiple treballem des de 'any 2013 en la implantacid i consolidacio
d'un Sistema de Gestio 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, per tal d'assegurar
al maxim la percepcio de benestar de les persones amb esclerosi multiple, les seves

families i de la societat en general.

Actualment comptem amb més 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 finalitat de satisfer

les necessitats de les persones que atenem.

IMPLANTACIO DEL SISTEMA DE GESTIO DE QUALITAT

Reduir els riscos
optimitzant
els costos operatius
i de gestio

- Analitzar
Optimitzar

els recursos

les oportunitats
de millora
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MULTIPLE

VICEPRESIDENT

ADMINISTRADOR

El Patronat de la Fundacid Esclerosi SECRETARI

Multiple és el seu Organ rector i esta
format per un conjunt de persones
compromeses amb la lluita contra

I'esclerosi multiple.
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TREBALLADORS/ES

ATENCIO DIRECTA A
LA PERSONA AMB EM
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PER CAMPANYA

VOLUNTARIS/ES

MULLA'T
PER L'ESCLEROSI
MULTIPLE

1.417

VOLUNTARIS/ES

VOLUNTARIS/ES
UNA POMA
PER LA VIDA

VOLUNTARIS/ES
MOU-TE

PER L'ESCLEROSI
MULTIPLE
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01 LA FUNDACIO ESCLEROSI MULTIPLE EN XIFRES 02 QUE ES L'EM?

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.

A causa de la covid, el pla es va prolongar tambée durant el 2021.

Es basa en 4 eixos:

03 LA FUNDACIO 04 QUE FEM? 05 TRANSPARENCIA 2021 | Memoria Anual < 14 >

EIX1 EIX 2

GOVERNANCA FORTA, SERVEIS DIFERENCIATS | DE VALOR
TRANSPARENT | RESPONSABLE PER A LES PERSONES AMB EM

Elaboracio del primer Estudi de necessitats

- . - estudi d'impacte en biopsicosocials a la
Reflexid estrategica Incorporacio d'un nou - P P

del Patronat Il =T neurorehabilitacio de demarcacio de Girona.

persones amb EM.

Posada en marxa de Incorporacié d'un Definicid del servei Creacio d.el servei
la comissid executiva responsable de RRHH Activacio, dirigit a consultoria femtalent,
- a l'estructura, amb el 'empoderament, dirigit a persones amb
de la Fundacid. - EM de fo
model de gestioc per autocura i activacié de en cerca ge reind
competencies. a persona amb EM. d'alta ocupabilitat.

Mentoring d’empreses Servei d'assessorament
per a persones en sexual, acord de
recerca de feina. collaboracio amb

Tandem Team.

Collaboracio i posada
en marxa del portal
web “Decisions

Compartides”.
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Grups focals per @ .
B , Creacio del
la creacio de la guia
d'infants amb EM

per a pediatres.

“Mulla’t Empreses”.

Creacio del servei

L Redefinicio Pla per assolir un
de suport psicologic .
o de la campanya increment en les
en moments de crisi. o
“Una Poma convocatories

per la Vida”. presentades a

subvencions publigues.

Incorporacio a la Xarxa
Campanyd

d'Insercio Laboral .
arrodoniment

de 'Ajuntament . .
solidari.

de Barcelona.
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01 LA FUNDACIO ESCLEROSI MULTIPLE EN XIFRES

02 QUE ES L'EM?

A | ATENCIO AL RECENT DIAGNOSTIC

Després 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

CONSULTES MES FREQUENTS

Incertesa al futur

Afrontament al diagnostic

Preocupacioé laboral

Conflictes familiars

03 LA FUNDACIO

04 QUE FEM? 05 TRANSPARENCIA

ATENCIO A LES PERSONES AMB EM
BARCELONA

306 20

FAMILIARS/

PERSONES o CUIDADORS

ATESES ﬂ 90 DE PERSONES
INVI=RY

AMB EM

=Do -I>o

2021 | Memoria Anual
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41. SERVEIS PER
A PERSONES
AMB EM

T'’ACOMPANYEM

B | NEUROREHABILITACIO

Els Centres de Neurorehabilitacio ofereixen un servei especialitzat dilirn
per aturar l'impacte de l'esclerosi multiple. Aquests centres compten
amb un equip interdisciplinari format per professionals d'infermeria,
fisioterapia, terapia ocupacional, medicing, logopéedia, psicologia i treball

social, a més de personal cuidador i 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 que contracten un nombre determinat de

places de servei sociosanitari per centre i dia.

o de les persones
ssen pels nostres
s afirma que I'hem
t a millorar la seva
itat de vida

04 QUE FEM? 05 TRANSPARENCIA

DOLORS GUARDIA

Fa neurorehabilitacid al centre
de la Fundacio a Lleida

Gracies a les terapies
personalitzades del centre, la meva
malaltia es manté estable. A més, el
personal és molt proper i aixo té

un impacte positiu en I'ambit fisic

i emocional.

Fisioterapeuta de la FEM a Reus

2021 | Memoria Anual <
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PLACES ESTADES PERSONES a7
DIARIES REALITZADES ATESES

24 9171 144 ;o
I

CENTRE NEUROREHABILITADOR b
3 }. DE LLEIDA® DIRECTORA: MONICA NIEVES
| . i I_!.

(© Passeig Onze de Setembre, 10 [J 973701227 M lleida@fem.es
4

iy T-

mb malalties neuroprogressives i dany cerebral.

22 7.097 213 i 134

o m i dii e e — PLACES ESTADES PERSONES ﬂ 79

— " DIARIES REALITZADES ATESES
T'’ACOMPANYEM CENTRE NEUROREHABILITADOR

DE REUS DIRECTORA: CINTA ZABAY
(® Avinguda Onze de Setembre, 120 [ 977128 024 X reus@fem.es

pand 45 12.052 309 j '8

e PLACES ESTADES PERSONES & 143
e DIARIES REALITZADES ATESES ﬂ

"|.||.- UNITAT DE NEUROREHABILITACIO

- DE BARCELONA

(® Passeig de la Vall d’Hebron 119-129 | Edif. Cemcat [J 931751555

INSTITUT D’ASSISTENCIA
SANITARIA DE GIRONA®

HOSPITAL DE SANTA CATERINA

(© Doctor Castany s/n Salt [J 972189 044 X girona@fem.es

stionat per lI'Institut Catald de la Salut i la Fundacio hi té serveis.
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C | ATENCIO DOMICILIARIA D | ATENCIO A LES FAMILIES

L'atencio domiciliaria permet rebre a domicili alguns tractaments del centre

- _ ' o Ates que l'esclerosi multiple no nomeés te impacte en la persona sind tambe en
neurorehabilitador i s‘adreca a les persones que tenen una discapacitat i per

' el seu entorn, des de la Fundacio impulsem programes d'atencid a les families
diverses raons no poden traslladar-se al centre.

de persones amb esclerosi multiple.
Per accedir a l'atencio domiciliaria és imprescindible complir diversos criteris com

. o N ' o . La finalitat del servei s'orienta a prevenir la claudicacio del cuidador i oferir-li
la impossibilitat o greus dificultats per sortir del domicili o no disposar de transport _ ' . S o
' - eines per millorar la seva qualitat de vida i la de la persona de qui té cura.
adaptat per accedir al centre neurorehabilitador.

_ S Des de la Fundacid Esclerosi Multiple s'organitzen:
Un total de 18 professionals s'ocupen de donar servei mitjancant el suport de

professionals de la medicinag, treball social, fisioterapia, auxiliars de clinica,
logopedia, terapia ocupacional, infermeria i neuropsicologia.

Grups de suport
emocional i social

T'’ACOMPANYEM

PERSONES ATESES AL SERVEI
D’ATENCIO DOMICILIARIA

Activitats per a la millora
i el manteniment de la
salut fisica

45

BARCELONA

Orientacio sanitaria

Formacio, informacio
| assessorament sobre
la simptomatologia

de l'esclerosi multiple
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T'"ACOMPANYEM

02 QUE ES L'EM?

GRUPS DE SUPORT

GRUP DE
FAMILIARS

03 LA FUNDACIO

04 QUE FEM?

Es tracta d’'un recurs que permet compartir experiencies i estrategies per afrontar la situacid, atés que I'esclerosi

multiple €s una malaltia cronica i el seu impacte afecta també I'entorn de la persona amb EM.

SERVEI DE NEUROREHABILITACIO

DE BARCELONA BARCELONA

1GRUP DE PROGENITORS
| |

1 GRUP DE PARELLES

SERVEI DE NEUROREHABILITACIO
DE LLEIDA

6

GRUPS DE
SUPORT
PSICOLOGIC

1

3 GRUPS DE GESTIO EMOCIONAL

1 GRUP DE MINDFULNESS
2 GRUPS DE GESTIO DEL DOL

SERVEI D’ACOMPANYAMENT

1 GRUP DE JOVES AMB EM

2 GRUPS D'ADULTS

1

GRUP DE
TREBALL
SOCIAL

SERVEI DE NEUROREHABILITACIO
DE REUS

4

GRUPS
FAMILIARS

1 GRUP DE PARELLES
|

1 GRUP DE DANYS CELEBRALS
|

1 GRUP DE GERMANS
I

1 GRUP DE DONES

11

GRUPS DE
PERSONES
AMB EM

05 TRANSPARENCIA
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SOMOS CUIDADORES

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

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

S'HAN APUNTAT
AL CURS EN LIiNIA

DE SOMOS CUIDADORES
PER APRENDRE A CUIDAR
| A CUIDAR-SE

110

PERSONES

www.somoscuidadores.es

£-fearning €5

SOMOS CUIA00RES

E-learnming Vi
SOMOS Cltupomes

>
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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.

04 QUE FEM?

05 TRANSPARENCIA

2021 | Memoria Anual
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QUE FEM?

41. SERVEIS PER
A PERSONES
AMB EM

T'’ACOMPANYEM

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 99% de les persones
que hem ates assenyala

que les accions formatives
que fem son necessaries,
positives i recomanables
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271

PERSONES
ATESES

75

INSERCIONS
LABORALS

; aP’
pre a r -
.: ‘ =4 J N :

-

202

OFERTES DE FEINA
GESTIONADES

02 QUE ES L'EM? 03 LA FUNDACIO

121

ASSISTENTS ALS
TALLERS PER MILLORAR
COMPETENCIES

28

CURSOS
I TALLERS

BEQUES
FEMTALENT

04 QUE FEM? 05 TRANSPARENCIA

PERSONES ATESES

214

PERSONES

74

PERSONES
tenen EM

amb certificat de
discapacitat d'entre
el 33iel 64%

D'aguestes

2 71%

40

PERSONES

amb EM i sense
certificat de
discapacitat

17

PERSONES

amb certificat
de discapacitat
de més del 65%
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NIVELL FORMATIU

Cicles formatius
| graus superiors

Estudis
universitaris

Batxillerat i cicles
formatius de grau
mig

Masters o
postgraus

Estudis primaris
i secundaris

Certificat
d’escolaritat
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BEQUES femtalent
Cinc estudiants brillants, d'entre 22 i 32 anys, guanyen Els guanyadors van ser triats desprées d'una trobada

les beques femtalent 2021. Durant la VI edicid es van del comite de validacid de les beques femtalent,
presentar mes candidatures, en total 16. formada per representants de les empreses
QUE FEM? que apadrinen als nostres becats: Novartis, The
Les persones guanyadores de la Vledicio de les beques Fork, Clarivate i IT-Now; representants del sector
41. SERVE'S PER femtalent son: universitari, Silvia Mata i professionalsdela Fundacid

Esclerosi Multiple, Rosa Masriera, Eva Navarro i

A PERSONES

AMB EM ANDREA RODRIGUEZ (26 ANYS)

Estudiant de Grau en Magisteri, educacio

Eva Escolano. De forma conjunta van decidir les

candidatures finalistes.

rimaria. Especialista en musica Y .
P P Alguns dels criteris valorats a I'hora de concedir les

T'’ACOMPANYEM

begues van ser I'adequacio de la formacio en el seu
AGUSTINA ALESSANDRONI (29 ANYS)

Estudiant del Master en Salut Digital.

futur objectiu, 'expedient academic i les necessitats

d'‘accés a la formaciod, entre d'altres.
Llicenciada en Ciéncies Biomedigues.

MIQUEL CASELLAS (26 ANYS)
Estudiant del Postgrau en Data Science
i Machine Learning. Graduat en Sociologia

i amb un Master en Humanitats digitals.

CLARA PUEYO

AGATA RODRIGUEZ (32 ANYS) S'ha reorientat laboralment

Estudiant del Mdaster en capacitacio
psicopedagogica (CAP). Llicenciada Recomano 100% el servei
en Geografia i Historia, especialitat d'orientacid laboral femtalent.

en Antropologia. M'han ajudat a reorientar la

meva carrera professional

YASMINE YATTAOUI (24 ANYS)

Estudiant de Grau en Economiques.

i m'han donat eines per

aconseguir els meus objectius.
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DISTRIBUCIO
DE LA PLANTILLA

CENTRE ESPECIAL DE TREBALL femcet ELS NOSTRES PRINCIPALS CLIENTS

El Centre Especial de Treball femcet ocupa persones amb
esclerosi multiple o altres discapacitats fisiques o sensorials

(k)
i facilita la seva formacio, professionalitzacio i integracid educaweb m

posterior a 'empresa ordinaria. El femcet estd especialitzat & S8 3 R

Ajuntament de Barcelona o
Barcelona JRALFH 56 /O Call Center

en 3 drees de produccio:

ey == ISDIN & Verdom,

CENTRE ESPANA o S ;
I ESPECIAL erveis
e m Cet DE TREBALL 2 7 /o

d’externalitzacid

T'’ACOMPANYEM

R :
CALL CENTER Fundacién ; —— 3
ke GRUPMUTUAM 3 ;
CARRERAS 2, il# 5 ,

Des d'aguesta area es porten a terme estudis de mercat, contra la leucemia 5, o
enguestes d'opinid i satisfaccid, servei d’atencid al client o o Serv§|§ ;
- > e e 7% administratius
enemissidirecepcio,concertacid de visitesiactualitzacio i manipulats
de bases de dades.
we,evidav (mediolanum .
TEATRE NACIONAL
SERVEIS ADMINISTRATIUS | MANIPULATS DE CATALUNYA
o
Es realitzen mailings mecanitzats i manuals, magatzem 10 /° Altres
i control destocs, manipulacic de ginys i promocions
d’'empreses, arxiu i documentacio i gestio de comandes. (“ Barcelona \‘"’, LETI
=’ Activa Fira Barcelona -
SERVEIS D'EXTERNALITZACIO
Des d'aquest servei s'ofereix a les empreses I'externalitzacio
de diversos serveis com les recepcions i les activitats o % 0 68% o 32%
administratives de suport. Des del Centre Especial de Sabade" Fundacién
Treball es potencia la formacio continua del personal, amb "la Caixa”

una gestio agil de les supléencies.
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QUE FEM?
4.2. RECERCA

LA NOSTRA
ESPERANCA

La Fundacio Esclerosi Multiple desenvolupa

projectes de recerca en neurorehabilitacio.

El cant improvisat popular amb tractament
preventiu/rehabilitador

Igualment, dona suport a la recerca clinica i basica, Epidemiologia i Esclerosi Multiple

principalment amb lalianca estrategica amb el

Cemcat.

Recerca tractament de la disfagia
amb Vilastim

Marcadors prondstic

Recerca tractament transdisciplinar per
a persones amb EM Progressiva de llarga
duracid

Esclerosi Multiple pediatrica

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

Esclerosi Multiple Primaria Progressiva

Tractament simultani de fisioterapia i
estimulacié cognitiva mitjangant pilates
clinic i bits d’intelligéncia
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01 LA FUNDACIO ESCLEROSI MULTIPLE EN XIFRES

02 QUE ES L'EM?

EN COLLABORACIO ENTRE
DIFERENTS CENTRES

B

B

Publicacié de lestudi “Evaluacion del impacto

del confinamiento sobre la salud y el estilo de

vida de las personas usuarias de los centros
neurorrehabilitadores de Lleida y Reus de la Fundacid
Esclerosi Multiple” (Ref. 2020640) en Revista de

Neurologia (volumen 73, numero 07, pagina 0249).

http://www.neurologia.com/articulo/2020640

Estudi SURVEY PROJECT - SIG MOBILITY.
Investigadora principal C. Santoyo (Cemcat). Des

de l'Special Interest Group in Mobility de 'European
Network de Best Practice and Research in Multiple
Sclerosis (RIMS), de la qual els professionals

de la FEM formen part, va sorgir la iniciativa de
desenvolupar un estudi a nivell europeu per obtenir
informacid sobre el impacte de la pandémia en la
rehabilitacid fisica de 'EM, tant des del punt de vista

de les persones amb EM com dels fisioterapeutes.

03 LA FUNDACIO

04 QUE FEM? 05

REUS

RIMS- POSTER

"Transforming Rehabilitation in MS throught Collective

Learning: Maximising Stakeholder Engagement”

TiTOL
Subjective impact of online respiratory
physiotherapy in people with multiple sclerosis

during Covid-19 pandemic.

AUTORA

Noemi Martinez Lerin

TRANSPARENCIA
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COMUNICACIO ORAL

XVié Congrés de la Societat Catalano-Balear de

Fisioterapia

Recuperacion funcional de las extremidades inferiores
a través del entrenamiento en cicloergdmetro con
retroalimentacion visual en personas con esclerosis

multiple.

Noemi Martinez Lerin



https://neurologia.com/articulo/2020640
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LA NOSTRA
ESPERANCA

LLEIDA

POSTER

Effectiveness of neurorehabilitation treatment
using a virtual platform for the improvement of

balance and gait in people with multiple sclerosis

Eugenia Lacasa Andrade, Monica Gotsens Anguer

i Monica Nieves Collado.

Centre Neurorehabilitador de la FEM a Lleida
Miquel Marti i Pol.

03 LA FUNDACIO 04 QUE FEM? 05 TRANSPARENCIA 2021 | Memoria Anual < 29 >

UNITAT DE NEUROREHABILITACIO BARCELONA

|@ 10.2 ARTICLES CIENTIFICS |@

"Effect of Nordic walking training on walking capacity

and quality of life of people with multiple sclerosis"
Enviat a IUMSC (2021)

"Efecte de la pandémia Covid-19 a I'activitat fisica
de les persones amb Esclerosi Multiple i la practica
clinica de la fisioterapia”

Fase d'escriptura

"CompACT Study Cross-country adaptation

of a psychological flexibility measure: The
Comprehensive assessment of Acceptance and
Commitment Therapy processes”

En procés d'enviament i definicio de revista.

AMPS Study Performance of Activities of daily living
in people with multiple Sclerosis

Enviat a Multiple Sclerosis and Related

Disorders (2021).

Validation of the Spanish version of DYsphagia
in Multiple Sclerosis questionnarie (DYMUS)

Fase d'escriptura

10.3 CONGRES

Poster ECTRIMS 2021. MS-feet. Characterization of
the gait in patients with relapsing—remitting multiple
sclerosis and secundary preogressive multiple
sclerosis measured by FeetMe® integrated sensor

insole system: Results of the interim analysis

Comunicacion oral RIMS 2021: "A blended virtual/
presential rehabilitation program; a useful tool for
PwMS with EDSS s6.5?"

POSTERS RIMS 2021

° Correlation between Disability Certificate

and EDSS in a sample of PwMS from Cemcat.

° Correlation between types of disability
benefits and EDSS in a sample of pacients
with MS. Cemcat.

0 Five years of the Cemcat choir for PWMS:

outcomes on adherence and satisfaction.

° Best poster awards RIMS 2021 "Physiotherapy
and steroids in the management of motor
relapses in multiple sclerosis: a combined

therapy”.
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AMBITS DE TREBALL

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

LLUITEM PER TU

A la Fundacid Esclerosi Multiple defensem els
drets de les persones amb esclerosi multiple
pergue tinguin els mateixos drets que la resta de

la ciutadania.

Per aix0 actuem en ambits diferents: laboral,
economic, social i sanitari i estem presents en
diferents organs de participacioé tant locals com

d'admbit estatal per impulsar la defensa de drets.

LABORAL

'accés a una feina és fonamental per
a l'autonomia de les persones i la seva
independéencia economica. Treballem
amb les empreses per afavorir la
conservacio del seu lloc de treball,
alhora gue a traveés dels nostres serveis
facilitem el procés de recerca de feing, la
capacitacio perincorporar-se al mercat
laboral i la possibilitat de treballar en
una empresa de treball protegit com
ara un Centre Especial de Treball.

°
-------------------------------------------------------------------------------

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

ACCESSIBILITAT

Fomentem la supressido de barreres
arquitectoniques, urbanistiques i de
comunicacio, per tal gue les persones
amb EM que ho necessitin puguin
desenvolupar de manera autonoma les
activitats quotidianes.

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

VIDA INDEPENDENT

EDUCACIO

Donem suport a les persones amb
EM en edat infantil que reqguereixin
informacid/formacid a l'escola sobre
la malaltio 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 DE GRAU

Vetllem, a través del nostre servei
d'assessorament, perquée les persones
amb EM que ho desitgin puguin
tramitar el certificat de discapacitat i
els ajuts necessaris que afavoreixin la
seva autonomia i integracio plena.

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

Treballem per capacitar les persones amb EM pergue prenguin part activa en la defensa

de drets i gestio de I'EM. Perque pensem que les persones amb EM han de poder accedir

a les mateixes oportunitats i tenir llibertat d’'eleccio.

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

Garantim a través d'un contacte fluid
amb el Departament de Salut l'accés
als tractaments per fer front a I'EM,
aprovats per |'Agencia Espanyola
del Medicament (AEMPS), i al preu
fixat pel sistema nacional de salut.
lgualment, garantim l'‘accés gratult,
al  tractament neurorehabilitador
a travées 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
medic respecte a les necessitats
psicosocials de les persones amb
EM, amb lobjectiu de treballar
conjuntament per un millor abordatge
de la malaltia.

Treballem en I'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
canviara un tractament per criteris
economicistes i sense el criteri del
neurdleg/a.

-------------------------------------------------------------------------------
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4.4. INFORMACIO |
SENSIBILITZACIO

PROGRAMA
ACTIVACIO

PER EMPODERAR
LES PERSONES
AMB EM

INFORMACIO

La Fundacio Esclerosi Multiple ha iniciat un projecte que posa l'accent
en conscienciar, guiar i donar una atencid personalitzada a les
persones diagnosticades d'EM. Es tracta d'una nova manera de treballar
internament que ofereix una atencié més individualitzada i que pretén
empoderar les persones amb EM pergue puguin assolir el mdaxim
benestar en tots els camps de la vida: laboral, personal, intellectual i fisic.
Aguest empoderament es porta a terme independentment de l'estat de

la malaltia i s'adequa a la manera de viure de cada persona.

De moment, el projecte Activacio s'ha comencat a implantar a
Barcelona. Amb el programa es pretén que la persona prengui un rol
actiu en l'autocura i autogestio de la malaltia, és a dir que adquireixi
els coneixements, les habilitats, la confianca i la motivacio nécessaries

per prendre decisions relatives a I'EM.

El progroma dona recursos a les persones amb EM per activar-
se, sigui quin sigui l'estadi de la malaltia. Des de la Fundacio es fa
un acompanyament i seguiment de la persona i es determinen les
necessitats que téicom se la pot ajudar. Conjuntament amb la persona
amb EM es dissenya un pla d'activacio amb tallers, assessorament i

serveis en funcio de les seves necessitats.

Amb el programa Activacio les persones amb EM aprenen a gestionar
l'impacte de la malaltia, gracies a la millora d'habilitats en l'autoconfianca

i un coneixement més profund de I'EM.

e »

- . -
e m FUNDACIO t Oportunitat
femz activaci
MULTIPLE TROBAR UN NOU EQUILIBRI EN TOTES

LES DIMENSIONS DEL BENESTAR

Activacioé | Persona
Disposicio de coneixements, A 4

habilitats i confian¢a per part - . : .
i Py el § g Ambiental Social Fisic Intel-lectual
de la persona amb EM per [35{;9;4}%{"‘“ e

gestionar la seva salut. '
Quan una persona s‘activa pren la s I{:(%
responsabilitat de desenvolupar proactivament Por/futur

conductes i activitats dirigides al benestar.

incert Espiritual Financer Ocupacional Emocional
+ - e e l 4 Nivells d'Activacio
N N N Tl |
— Passivitat, apatia,
sense consciéncia
. . . . . de la responsabilitat
Diagnostic EM Empoderament Millor maneig
r
N 4 1 de I'EM Hi ha voluntat per canviar
) ) Prendre consciéncia . _ ‘ pero la persona no té els
PROCES DE NEGACIO i acceptar el diagnostic Millor qualitat de vida coneixements ni els recursos

- . Millor benestar emocional
Crisi emocional 2 La persona té els

— Accedir a informacio Millora dels resultats clinics coneixements, la voluntat

Pérdua de la sensacio de sobre la EM, i aplicar-la i els recursos pero li falta
control sobre la propia vida a aspectes practics RedUceis da Visitess experiencia i confianca
v a professionals sanitaris
3 La persona s'activa i el
SUPORT EMOCIONAL Prendre decisions que tenen Més control de la repte és mantenir l'activacio
PROFESSIONAL a veure amb la teva salut progressié de la malaltia malgrat els canvis

>
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INFORMACIO

La Fundacid ha creat la Comunitat de l'esclerosi multiple amb
l'objectiu que les persones amb EM tinguin un espai per adquirir
coneixements de la malaltia i compartir trucs i eines amb altres
persones amb EM. A la Comunitat, hi ha I'Observatori de I'Esclerosi
Multiple amb tota la informacié sobre I'EM i recursos, com ard

monografics, publicacions i webinars. Durant el 2021 es va comengar

acrear la Comunitatamb l'objectiu d‘anar creant més serveis durant
el 2022.

Particulars [Wagl=l{-t0-H Onsom Contacta’ns Iniclarsessié QO catala v

FUNDACI) Esclerosi miltiple Qui som Qué fem C itat EM Collab
fem s -

Inici / Comunitat EM

Comunitat EM

Et donem la benvinguda a la cornunitat EM per aprendre i compartir
coneixerments sobre l'esclerosi multiple.

La comunitat és un espai per compartir coneixements al voltant de
l'esclerosi maltiple. Per aixd hi trobaras I'Observatori de I'Esclerosi
Multiple, amb tots els consells | informacié de la malaltia aixi com les
publicacions i els cursos sobre l'esclerosi multiple.

Ets un membre de la comunitat? INICIA SESSIO AQUI

Encara no ets un membre de la comunitat? REGISTRA'T AQUI

Observatori Esclerosi Multiple

https://www.fem.es/comunitat-em/



https://www.fem.es/comunitat-em/
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OBSERVATORI EM

INFORMACIO

1.256.000

SESSIONS*

30%

ESPANYA

MEXIC
............................................................... o

9%

% .

COLOMBIA

6 % ................................... O
EQUADOR
A L Ut Db U Lt it i O

PERU
.......................................................................................... O

ARGENTINA

* Dades fins el novembre 2021

04 QUE FEM?
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CONTINGUTS MES LLEGITS

PREGUNTES

MES HABITUALS

Quins simptomes té I'EM?
A quina edat apareix?
Com es diagnostica?

L'EM es cura®?

6

PLANTES
MEDICINALS

PER COMBATRE
L'EM

10

ELS ESTILS DE VIDA
SIMI?TOMEs SALUDABLES
DE L'EM A TENIR EN
(INFOGRAFIA) COMPTE ST ES

TE EM

S5
COM SABER CONSELLS

SI TINC EM?

PER SENTIR-TE
MILLOR MENTAL I
EMOCIONALMENT

{ 83 )
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INFORMACIO

La Fundacio va posar en marxa dos cursos oberts a tothom i gratuits durant
el 2018 amb l'objectiu d'informar i empoderar a les persones amb esclerosi

multiple. La Comunitat de I'Esclerosi MUltiple n'és la porta d'entrada.

FEMLEARNING

Té per objectiu informar sobre la malaltia i convertir a les persones amb EM en
expertes.Elcurstéel suportdel Centre d’Esclerosi Multiple de Catalunya (Cemcat)
i esta format per sis moduls sobre qué és I'EM, el tractament, I'impacte que té |

el diagnostic, entre d'altres. Un cop acabat el curs, gue conté videos, preguntes i

CURSOS ON-LINE infografies, la persona amb EM es pot autoavaluar.

SOMOS CUIDADORES

Aquest curs estd pensat per a les persones que cuiden a persones amb esclerosi

www.femlearning.es www.somoscuidadores.es

multiple. També interactiu i gratuit es va posar en marxa el desembre del 2018 i mante
la mateixa estructura que el FEMLEARNING .

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

169 110

ofereix eines per aprendre a cuidar i a cuidar-se. De fet, prop del 64% de les persones PERSONES PERSONES

gue s'obliden de si mateixes, un error que el curs ensenya a evitar. ‘'Somos Cuidadores’

cuidadores expliguen que el fet d'exercir de cuidadores els impedeix fer activitats que :
VAN FER EL CURS VAN FER EL CURS

eren importants per a elles. 'Somos Cuidadores’ consta de 5 moduls que tracten sobre |la :
DE FEMLEARNING ; SOMOSCUIDADORES

malaltia, els canvis que suposa per a la persona que els afronta, 'adaptacid als simptomes

i com cuidar-se. Un cop fet el curs, la persona també s'‘autoavalua.

7,42 8,07

NOTA MITJANA NOTA MITJANA
DEL CURS DEL CURS
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INFORMACIO

En una jornada que va ser 100% en linia, el periodista
Xavi Coral va entrevistar el cap del servei de Neurologia-

-
)]
S

DiaMundial
del Centre d'Esclerosi Multiple de Catalunya (Cemcat), esderosimﬁniple

Neuroimmunologia de I'Hospital de la Vall d’'Hebron i director

Dr. Xavier Montalban, i li va preguntar per la covid aixi com per ! 30 DE MAIG

la recerca i pels nous tractaments.

Posteriorment, la directora de la FEM, Rosa Masriera, va

parlar del Dia Mundial posant l'accent en la tasca que fan les

D|A [\/] U N D|A|_ associacions de pacients en la millora de la qualitat de vida
de les persones amb EM i en la importancia de la coordinacio
DE L'EM

entre tots els professionals sanitaris.

La jornada es va tancar amb un torn obert de preguntes.

A
“8

-~
Uy novartis *Biogen (& almirall

‘ Organitzadors: fe EiNmasol Ce mcat ! N Col-laboradors: 5
! MULTIPLE Centre d'Esclerosi Maltiple de Catlun',ra BAYE'E R MERCK SANOFI|I GENZYME ;j

diamundialde|'EM
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ESCLEROSI
MULTIPLE

SENSIBILITZACIO

A continuacio, enumerem algunes de les campanyes principals que s’han portat a terme durant l'any.

1L AP
I

A i et AR -

e A T — e L

MULLA'T PER UNA POMA MOU-TE PER
L'ESCLEROSI MULTIPLE PER LA VIDA L'ESCLEROSI MULTIPLE

Bl Mulla't es va poder cofgiE SRS EE S La campanya "Una Poma per la Vida" va tornar als supermercats El Mou-te es va fer per primera vegada 100% virtual. Les

en l'edicio del 2020 pero sense tornar plenament a la normalitat. . . L - . .
BonpreuiEsclatonpropde400 voluntarisivoluntariesvanvendre persones que s'hi apuntaven rebien a casa una caixa amb la

En total 485 piscines es vollEeEiEiSlCi=Clll =E et Eal el 33.359 pomes solidaries per aturar l'impacte de la malaltia. samarretqg, el dorsal i el més imprescindible per participar-hi.

va tenir botiga virtual

J
J

248.061€ 485 46.642 € 33.359 34.209 € 2.000

RECAPTATS PISCINES RECAPTATS POMES VENUDES RECAPTATS PARTICIPANTS
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Cada euro sumal! A continuacio, en destaguem algunes.

RECAPTATS

ELS XUIXOS SOLIDARIS

Els xuixos de Can Castelld de Girona van endolcir el Dia
Mundial de I'Esclerosi Multiple. Es podien comprar frescos
o congelats i s'encarregaven per després passar-los a

buscar per diferents punts de Girona.

03 LA FUNDACIO

04 QUE FEM?

3.476 €

RECAPTATS

RECORD GUINNESS

Eric Domingo ha aconseguit batre el Record Guinness en
Maratd empenyent la cadira de rodes de la seva mare,
Silvia Rolddn, que té esclerosi multiple (EM) a la Zurich
Marato de Barcelona. El jove i la seva mare van completar
els 42 quilometres de recorregut en 2 hores 46 minuts,
una marca de temps que els va permetre entrar al Llibre

Guinness i van captar fons per I'EM.

05 TRANSPARENCIA
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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.

Sopar/virtual Cambrils 2!
Fundacié Esclerosi Maltipl

DL(@VM%@:?W

oo T i s Y | B A S i
. Aperitiu de benvinguda
Copa de solidaritat
Coca harmonia
Mini quiche de tendresa
Primer plat
Lasanya de bondat farcida o’ il-lusig j fruits d'alegria,
Segon plat
Lamines de tens:bdmﬁmh Pamela de collaboracié
caramellitzada i salsa dentusiasme.
Postres especial Onngeris
Sen_'kif'md 3 capes
Conperacis, emocic i gratitud
Celler

P\_hnc arrela’t
Negre intens
Gran reserva de felicitg

6.030€

RECAPTATS

SOPAR VIRTUAL DE CAMBRILS

El tradicional sopar de Cambrils va tornar a ser virtual.
Els comensals compraven el tiquet i accedien al sorteig de
nombrosos regals oferts per les empreses patrocinadores.
Bona part dels comensals van sortir del sopar virtual amb

un regal.
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RECAPTATS

LA VOLTA A BANYOLES

La IV volta solidaria a l'estany de Banyoles es va haver de
fer de nou amb modalitat pandémia, o sigui durant tot un
cap de setmana i evitant les aglomeracions. Malgrat tot,

va tornar a ser un éxit rotund.
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MULTIPLE

1013 i 1471: vals 100€ PlusFresc
183: Hotel Merce
1621, 230 i 1657: vals 50€ Wala.
486 i 727: lot Mel i Torrons Alemany.
545: tast de vins vaixell Congost de Montrebei.
262,1346 11435: Raimat Natura
1352: Botiga de Montsonis.
913: Restaurant Malena
1303: Balneari Caldass'n

RECAPTATS

SORTEIG DE SANT MIQUEL
A LLEIDA

Coincidint amb la fira de Sant Miquel, la FEM de Lleida
va organitzar un sorteig amb preus populars i amb molts

regals.
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1.045€

RECAPTATS

CONCERT AL TEATRE
DE PALAFRUGELL

El Teatre de Palafrugell va acollir un concert benéfic
100% solidari amb l'esclerosi multiple a cdarrec d'Indira
Ferrer, soprano, amb el mestre Antoni Mas, al piano; Mauri

Campos, a la guitarra i Sveta Turshka al violoncel.
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1.000 €

RECAPTATS

Repteg esportiys
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http://www.fem.es/lamevainiciativa
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3.820.069€

DESPESES

3.996.930¢€

INGRESSOS

La Fundacio Esclerosi Multiple compta amb el distintiu que

atorga la Fundacion Lealtad que garanteix el compliment

de les exigencies de transparencia i eficacia en la gestio.

- La Fundacion Lealtad és una institucio independent i sense
TRANSPARENCIA anim de lucre que en base a una metodologia d'‘analisi de la

transparéncia i les bones practiques de gestio de les ONG,

. o

80 70] SERVEISALES 5 8 % Ir&]gbrlti%sios
PERSONES P

s'encarrega de concedir el Segell d’ONG Acreditada a aquelles

entitats que compleixin els seus 9 principis.

Aguest distintiu té en compte factors com el funcionament i la - 75% Neurorehabilitacié

regulaciodel’'ordredegovern,laclaredatilapublicitatdelafinalitat O/
social, planificacio i seguiment de l'activitat, transparencia en el 1 8 =mpreses
financament, els comptes anuals aixi com el correcte compliment

%
| 10 O TInformacid i sensibilitzacio

de les obligacions legals i la promocio del voluntariat.

9 Formacioi intermediacid
9 amb empreses

La Fundacion Lealtad facilita als donants i socis accedir a la

informacio sobre les ONG acreditades i a pautes i consells per o
Activitats de

Atencid psicologica i social -
captacié de fons

: o/
: . . °
poder fer les seves donacions i certifica que es porta a terme ; 3

una tasca en pro de la societat amb rigor.

o
3 /0 Recerca

donaamb Activitats de captacié Particulars
{ A oonfianga} de fons i sensibilitzacio
(5.1 FUNDACION LEALTAD

Altres

Administracio

E)(E
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ESTAR PARA CUIDAR Vida

Q

Comercia Global Payments

Science For A Better Life

TRANSPARENCIA
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ience R Logistics y Logista

and Innovation
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Reus e DE COLLSEROLA ) TOKIO MARINE Corporacid Alimentaria
zu%cn‘ ‘ D—lﬁ;mhggm @
ServiZurich | Barcelona ZURICH
COL-LABORADORS INSTITUCIONALS
; \&l
P9 Ajuntament G Diputacio 7§ ] @ m Generalitat
A& de Barcelona Barcelona 4&}» Diputacié de Girona Wl de Catalunya
Cambra de Comerg v Diputacio de Lleida

de Barcelona



— fem EoNLEkoR! 01 LA FUNDACIO ESCLEROSI MULTIPLE EN XIFRES

MULTIPLE

05

TRANSPARENCIA

SOCIS EMPRESA

02 QUE ES L'EM?

aSISa ¥

03 LA FUNDACIO

" Colonial

DENTAL
SEGRIA®

04 QUE FEM?

05 TRANSPARENCIA

MAYORISTA DE VIAJES GC-2M

2021 | Memoria Anual < 43 >

R 2
Barcelona
Turisme

ALIANCES

Cemcat

Centre d'Esclerosi Miiltiple de Catalunya

Mdltiple
;?SPm?a

www.esclerosismultiple.com

fundacio

Ggrecom

ms

international
federation

ALTRES ALIANCES

Generalitat de Catalunya
¥, Consell Consultiu de Pacients
de Catalunya
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@ Mare de Déu del Remei 31-37 | 08004 Barcelona
® T.932289699
o

www.fem.es | info@fem.es

(£ ) FundacioEsclerosiMultiple
O @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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