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FUNDACIO PRIVADA
PER LA LLUITA CONTRA
L’ESCLEROSI MUTLIPLE

De cada 10 diagnostics
d’esclerosi miiltiple, 7 s6n dones

-

Ambit geografic: Autonomic
Forma juridica: Fundacid
Seu social: Barcelona

¢ 83 persones treballadores

¢ 3 persones treballadores pertanyents a col-lectius
en risc d’exclusiod social

* 1366 persones voluntaries

e 2460 persones socies

NOMBRE ACTUAL DE PERSONES ATESES EN ELS SERVEIS
D’ATENCIO A LES PERSONES:

* 1541 a serveis a persones dependents o amb discapacitat

e 268 a usuaries a altres col-lectius: (Families)

www.fem.es

Breu historia de I'organitzacio

La Fundacio Esclerosi Multiple (FEM) es va fundar 'any 1989 a
Catalunya amb l'objectiu principal de millorar la qualitat de vida
de les persones amb esclerosi multiple i fomentar la recerca ci-
entifica sobre aguesta malaltia. La iniciativa va sorgir de familiars
i persones diagnosticades per la malaltia que volien impulsar
serveis especifics, aixi com donar visibilitat a una realitat poc
coneguda aleshores.

Des dels seus inicis, la FEM ha estat pionera en oferir atencié
integral, com ara rehabilitacio fisica i neuropsicoldgica, orientacio
laboral i suport psicosocial. Al llarg dels anys, ha obert diversos
centres especialitzats a les 4 provincies del territori catala i ha
impulsat campanyes de sensibilitzacid, com la coneguda “Mulla’t
per I'Esclerosi Multiple”, que se celebra cada estiu i compta amb
la participacié de milers de persones.

Amb els anys, la Fundacié ha esdevingut un referent a nivell
estatal i europeu, treballant conjuntament amb altres entitats
i institucions per avancar en el coneixement i el tractament de
I'esclerosi multiple.

Missid
La missio de la Fundacio Esclerosi Multiple és millorar la qualitat

de vida de les persones amb esclerosi multiple i altres malalties
neurodegeneratives aixi com la de les seves families.

La visid de la FEM és ser referéncia en esclerosi multiple en
'ambit de 'acompanyament i suport a la persona i la seva familia
aixi com en la generacidé d’informacidé i en la sensibilitzacié de
la societat.

Descripcio de Pactivitat

Els ambits d’activitat de la FEM es centren en:
» Atencio al recent diagnosticat
» Serveis de Neurorehabilitacié
* Intermediacio laboral i Centre Especial Ocupacié
e Activacié i empoderament de la persona atesa
* Suport a la investigacio
» Defensa de drets
* Voluntariat

La FEM manté una alianca estratégica amb el Centre d’Esclerosi
Multiple de Catalunya (Cemcat), pol d’excel-lencia internacional
en la recerca a l'entorn de la malaltia. Des del Cemcat, situat
al recinte hospitalari de la Vall d’Hebron, es treballa per a una
investigacié centrada en les malalties neuroimmunoldgiques i
en la millora assistencial.


http://www.fem.es/
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DESCRIPCIO DE LA INICIATIVA PROPOSADA

DONA I ESCLEROSI MULTIPLE:
VEUS, DRETS I INCLUSIO

Breu descripcio

La Fundacio Esclerosi Multiple (FEM) amb la missio d’aturar
limpacte de la malaltia a les persones amb aquest diagnostic i
a les seves families i amb 'objectiu de sensibilitzar a la societat
envers els estigmes associats a la malaltia, ha impulsat per I'any
2025 el tema anual: Dona i Esclerosi Multiple.

Aquesta campanya té I'objectiu de donar visibilitat i sensibilitzar
sobre una malaltia molt feminitzada, on la pateixen tres dones
per cada home, i conéixer quin impacte té el fet de ser dona i
tenir EM.

Volem donar una visio holistica dels efectes de I'EM en les dones,
tenint en compte factors biologics i factors psicosocials i cultu-
rals que poden generar desigualtats i factors de risc d’exclusié
social, aixi com situacions de vulnerabilitat en aquest col-lectiu.

Com ho fem? Desplegant accions amb un alt impacte a la
comunitat com campanyes de sensibilitzacié en mitjans de
comunicacio i xarxes socials per visibilitzar la feminitzacié de la
malaltia i combatre els estigmes associats, a través de testimonis
i veus en primera persona per trencar mites. A més, a través
d’activitats com tallers, xerrades i webinars per conscienciar
sobre I'impacte de 'EM en les dones, tractant temes com la salut
mental, la maternitat, la sexualitat,... També publicant una guia
per analitzar 'impacte de I'EM en les dones, tenint en compte
factors biolodgics, socials i culturals. A través de la incidencia
politica, treballant en la defensa dels drets de les dones amb
discapacitat, col-laborant amb altres organitzacions per lluitar
contra la discriminacio i fomentar la seva inclusio. També, amb
impuls de bones practiques, com el projecte FEM Digital Talent,
que ajuda a I'ocupabilitat de les dones amb EM i altres projectes
especifics amb perspectiva de génere es repercuteix en la millora
de qualitat de vida del col-lectiu i el seu empoderament personal
donant una resposta integral i inclusiva a les seves necessitats.

Aportacio de valor de la iniciativa

Les dones que viuen amb EM afronten una doble discriminacié
per la discapacitat que pot generar la malaltia i pel seu génere.
A aixd cal afegir que I'esclerosi multiple, més enlla dels simpto-
mes fisics, pot provocar un augment de la carrega emocional i
les responsabilitats familiars, que poden esdevenir una barrera
addicional que redueix la seva qualitat de vida.

L'impacte social de 'EM en les dones és, doncs, especialment
complex, ja que la malaltia pot dificultar la interaccié amb 'en-
torn, creant obstacles a ’hora de mantenir una xarxa de suport

social, i la participacioé en activitats socials i laborals. Aquestes
complicacions poden generar un sentiment d’aillament i incre-
mentar la percepcid de vulnerabilitat, afectant profundament
la seva autoestima i benestar emocional, i creant una sensacié
de fragilitat i incertesa.

Necessitat a la que respon

Les dones amb discapacitat pateixen una doble discriminacio
per rad de genere i discapacitat, fet que accentua desigualtats
en educacio, feina, salut i participacié social. Només el 25%
treballen en el mercat formal i fins al 50% poden haver patit
diferents tipus de violéncies. Afronten barreres d’accés als serveis
sanitaris i en I'atencio a la salut sexual i reproductiva.

’EM és una malaltia neurodegenerativa cronica que afecta més
de 9.000 persones a Catalunya i es caracteritza per ser una de
les principals causes de discapacitat en adults joves al mén occi-
dental. Aquesta condicié té un impacte significatiu en la qualitat
de vida, tant a nivell fisic com emocional, social i relacional, amb
una prevalenca de tres dones afectades per cada home.

A més de les dificultats derivades de la discapacitat, les dones
amb EM enfronten una doble discriminacié per qlestio de gée-
nere i discapacitat, fet que amplifica les seves vulnerabilitats.
Aquestes desigualtats es fan més evidents durant els seus anys
més productius, ja que la malaltia sovint es diagnostica entre els
25iels 35 anys, un moment clau per a la consolidacié personal,
laboral i familiar.

Es imprescindible impulsar accions i politiques on es tinguin
en compte les necessitats individuals de cada persona, basada
en la no discriminacié de cap mena i a través d’una intervencio
holistica i interseccional, fomentant lempoderament d’aquesta
en totes les etapes de la seva vida i siguin quin sigui I'estat de
la seva salut.

Principals objectius assolits

El projecte ha assolit amb éxit 'objectiu de desenvolupar una
accio transformadora i d’alt impacte social centrada en la realitat
de les dones amb esclerosi multiple. La iniciativa ha promogut
la visibilitzacio, la sensibilitzacié i 'empoderament d’aquest
col-lectiu, abordant les desigualtats i estigmes que pateixen en
'ambit personal, social i laboral.

Concretament, s’han assolit els objectius segients:
* Impulsar una accié comunicativa per al llancament del tema
anual Dones i Esclerosi Mdltiple, amb I'objectiu de situar la
tematica a I'agenda publica i mediatica.

» Crear una guia digital, amb informacié practica i accessible,
que ofereix una visio global de com I'EM afecta les dones en
dimensions fisiques, emocionals, socials i familiars, aportant
eines per a la gestioé del seu benestar quotidia.
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Organitzar webinars tematics adrecats especificament a
dones amb EM, per abordar guiestions clau vinculades al seu
dia a dia i promoure I'accés a informacié rellevant.

Produir un video de testimonis reals, donant veu a dones
amb EM de diversos perfils socials i culturals, amb 'objec-
tiu de visibilitzar experiencies sovint silenciades i generar
empatia social.

Principals resultats obtinguts

Resultats quantitatius:

Roda de premsa i llancament del tema anual ha tingut 26
impactes en premsa en la majoria territori catala. 45.500€
de valor publicitari i una audiéncia potencial d’11.850.000
de persones.

1.518 visualitzacions del video de testimonis en les primeres
setmanes de publicacidé. (visualitza aqui)

Participacio de 357 persones en el webinar Dona i EM,
114 persones connectades, 204 visualitzacions a Youtube.

(visualitza aqui)

Properament es desenvoluparan 2 webinars més sobre aspec-
tes socials i emocionals relacionats amb les dones amb EM.

La guia digital ha estat descarregada més de 200 vegades,
i compartida en les xarxes socials. (visualitza aqui)

Resultats qualitatius:

L’accié comunicativa inicial ha generat impacte mediatic,
amb aparicions en premsa i xarxes socials.

El video de testimonis ha contribuit a trencar estereotips i
oferir una mirada diversa sobre la realitat de la malaltia en
clau de génere. El llancament del video va coincidir amb el dia
internacional de les dones, el 8 de marg, per tenir un discurs
i un missatge comunicatiu més potent i amb més impacte.

Alta valoracid per part de les participants en el webinar,
destacant el sentiment de comunitat i reconeixement com-
partit entre dones amb EM.

La guia ha estat valorada com una eina util, gracies a la seva
claredat i abordatge holistic de la salut.

Abast de I’experiéncia

Lexperiencia ha tingut sobretot un abast autondmic, arribant
a dones amb esclerosi multiple d’arreu de Catalunya i en una
minoria d’altres territoris de I'Estat espanyol gracies als canals
digitals utilitzats i a la col-laboracié amb entitats i professionals
de 'ambit sociosanitari.

L'estratégia comunicativa i les eines desenvolupades han permeés
arribar a un public divers, incloent-hi:

Dones amb EM de diferents edats, origens culturals i situa-
cions socioecondmiques.

Families, persones cuidadores i professionals de la salut que
treballen amb persones amb EM.

Public general sensibilitzat amb les gqlestions de salut,
genere i drets socials.

Els continguts s’han difds a través de xarxes socials, newsletters
i webs (FEM; Comunitat EM) ampliant I'abast i facilitant la par-
ticipacio activa en els diferents formats (video, guia, webinar).

Persones implicades en I’experiéncia:
Treballadores: 6

Socies: 4

Ateses: 4

Voluntaries: 5

Altres: 2 (Professionals externs)

Principals factors clau d’exit

Enfocament interseccional i centrat en les dones amb EM
La iniciativa ha posat al centre les vivencies reals de les
dones amb esclerosi multiple, abordant no només la dimen-
sid sanitaria sind també les desigualtats socials, laborals i
culturals que les travessen.

Participacio activa del col-lectiu destinatari

Les dones amb EM han estat protagonistes del projecte, no
només com a beneficiaries, sin6 com a veus actives en la
construccié de continguts i testimonis. Aquesta implicacio
ha garantit la rellevancia, impacte i adequacio de totes les
accions.


https://www.youtube.com/watch?v=6KZ8bqvvpwA&amp;t=16s
https://www.fem.es/recurs/sessio-informativa-dona-i-esclerosi-multiple/
https://www.fem.es/recurs/guia-la-dona-i-lesclerosi-multiple-em/
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« Us estratégic de canals digitals

L’aposta per formats digitals accessibles (video, guia online,
webinar) ha facilitat un abast ampli i divers, trencant bar-
reres territorials i de mobilitat, i fomentant la participacio
a distancia.

Col-laboracio amb entitats i professionals de referéncia

El treball en xarxa amb professionals de I'ambit sociosanitari
i amb entitats de persones amb EM ha aportat rigor als con-
tinguts i ha multiplicat la difusio i la credibilitat del projecte.

Adaptabilitat i transferibilitat

Els materials generats tenen valor més enlla del moment
concret de la campanya, i poden ser reutilitzats i adaptats
per altres col-lectius o iniciatives similars, fet que consolida
impacte a mitja i llarg termini.

Dificultats i reptes superats
 Visibilitzacié d’un col-lectiu doblement invisibilitzat

Posar en el centre les dones amb EM ha suposat un repte en
si mateix, ja que es tracta d’un col-lectiu que sovint queda
fora dels discursos predominants, tant dins 'ambit de la
salut com del feminisme. Per superar-ho, s’ha treballat des
d’un enfocament de genere i salut que ha permés visibilitzar
aquestes realitats amb sensibilitat i rigor.

Dificultats per accedir a testimonis diversos

Recollir experiencies que reflectissin la pluralitat de situacions
socials i culturals ha implicat un esforg actiu de cerca, escol-
ta i generacié de confianca. S’han superat barreres inicials
gracies a la col-laboracié de les persones participants i al
respecte pels ritmes i limits de cada una d’elles.

Bretxa digital i accessibilitat

L’Us de canals digitals, tot i ser una fortalesa, també pot
haver comportat dificultats per arribar a persones amb
limitacions tecnologiques o altres dificultats d’accés. S’ha
treballat per garantir formats accessibles, intuitius i adaptats
a diferents dispositius, i s’han ofert recursos complementaris
per facilitar-ne I'Us.

Coordinacié amb multiples agents
L'articulacié entre entitats, professionals i participants ha
requerit una bona planificacid, flexibilitat i una comunicacio.

Elements innovadors que aporta la iniciativa

Perspectiva interseccional aplicada a I'esclerosi multiple
El projecte aborda 'EM no només com una malaltia neurolo-
gica, sind com una experiencia vital condicionada pel génere,
la situacid social, la cultura i altres eixos de desigualtat.
Aqguesta mirada integral i posar el focus en les persones i
uns dels valors principals de la FEM.

Codisseny amb les propies dones

Les dones amb EM no han estat només receptores, sind
cocreadores de continguts i protagonistes de les accions.
Aquest enfocament participatiu reforca 'empoderament i
garanteix la rellevancia i autenticitat dels materials generant
un impacte real a la comunitat.

Us de formats digitals accessibles i amb mirada emocional
La combinacid de guies informatives, videos testimonials i
webinars ha permés connectar la informacio rigorosa amb
I'experiéncia viscuda, generant una comunicacié emocio-
nalment potent i adaptada a diferents perfils.

Narratives que trenquen estereotips

El projecte aposta per representar la diversitat de les dones
amb EM, fugint de visions estigmatitzadores o victimistes.
Aixd contribueix a canviar 'imaginari col-lectiu i a fer visible
una pluralitat de realitats.

Dins del tema anual destaguem bones practiques, que les re-
lacionem amb la campanya perd que ja fa temps que duem a
terme com el Fem Digital Talent, un programa d’innovacié social
que combina formacid en competencies digitals amb coaching
emocional, ajudant les dones amb la malaltia a millorar la seva
ocupabilitat en el sector digital. Aquest projecte ha tingut 8 edi-
cions i ha format a 130 dones, el 50% de les quals ha aconseguit
feina després de realitzar el curs.

Principals factors que permeten la transferéncia
i replicabilitat

Formats digitals oberts i reutilitzables

Tant la guia com el video i el webinar han estat dissenyats
en formats accessibles i facils de compartir. Aquests mate-
rials poden ser utilitzats com a base o inspiracio per a altres
entitats que vulguin abordar temes similars.

Metodologia participativa adaptable

L’enfocament basat en la cocreacié amb el col-lectiu pro-
tagonista es pot aplicar a altres realitats, afavorint la impli-
cacio i 'empoderament de diferents grups en situacié de
vulnerabilitat o invisibilitzacid.

Enfocament interseccional transferible a altres ambits
L’analisi que integra salut, génere i contextos socials pot ser
replicada en I'abordatge d’altres malalties o problematiques
socials, oferint una visié integral de la salut.
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Implementacidé técnica

L’Us d’eines digitals assequibles i ampliament disponibles
(comunitat en linia, com plataformes de videoconferéncia,
edicio basica de video i PDF interactius) facilita que altres
organitzacions puguin reproduir el model sense grans re-
cursos tecnologics.

Disponibilitat per compartir I'experiéncia i materials
L’entitat treballa amb xarxa amb multiples agents, on es
manté una actitud oberta a la col-laboracid, assessorament
i difusid, cosa que facilita la transferéncia del coneixement
i 'experiéncia acumulada.





