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DATOS BASICOS

PRESIDENTA
Rosa M2 Villar Cordovés
DNI 36052776 T

CONTACTO
604050773

REXISTROS

N2 inscricion RUEPSS:
E-5604

Todalas entidades
Federadas pertencen a
AEDEM- COCEMFE

SEDE

Rua Queixume dos
Pinos, S/N, 15705,
Santiago de Compostela

WEB E REDES SOCIAIS

Rexistro central de
asociacions: 2011/000215

NuUmero de persoas
asociadas que
representan:

1094
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Nada en Coia, en 1963, cando eramos s 4 casas, 5 vacas e moito campo; cando 0s taxis non
ousaban chegar ali. Xa aos 13 anos tifia noivo, pero sé tras moitos esforzos e noites sen
durmir, conseguin que a nosa relacién consolidarase ... licencieime en Farmacia en 1986.

Pero ao ano seguinte, alguén se interpuxo entre nés: a EM. Non lle fixemos caso: doutoreime

en Farmacoloxia; fun bolseira e investigadora en Paris; fun profesora axudante, interina e titular
de Farmacoloxia na USC; dei aulas de plantas medicinais, farmacoloxia, e mesmo algo de
homeopatia e farmacoloxia veterinaria.

Con todo, medio século tras 0 meu nacemento, como a EM seguia minando a mifia saide e a
mifia relacién de parella, optei por tramitar a mifia separacién amigable coa que fora o meu
amor... xubileime en 2015. Empecei entén unha nova vida de solteira con novos amores
(alguns de 4 patas) e novas relaciéns de parella, mais ou menos serias (a ACEM, a FEGADEM).
Esta son eu: nin mais, pero nin menos

" Chamome Susana e a mifia vinculacién coa Xunta directiva € moi recente, pero
sendo consciente das necesidades que ten o colectivo de persoas
comprometidas. Simplemente sintome a portavoz dun colectivo que ten unhas
necesidades, e mentres poida axudarei a quen o necesite como no seu
momento axudaronme a min. Hai momentos nos que non debes atoparte s¢"

Bl
5 :

O meu nome é Rachel Yasmin. Son Inglesa, casada cun Portorriquefio e levo uns 15 anos
vivindo en Espana, 8 en Galicia
Diagnosticdronme con Esclerose multiple no ano 2012. En vez de enfocarme soamente en
pelexar a mifia propia batalla, decidin loitar a favor dos demais afectados da enfermidade. Creo
que somos mais fortes xuntos.

Féra da asociacion, traballo nunha ONG da Igrexa Evangélica, entre outras cousas, traballando
con peregrinos e en centros de menores (como profesora de inglés e como dramaterapeuta).
O meu lema para enfrontar esta enfermidade e para a vida en xeral é un dito de Martin Luther
King: "Se non podes voar, corre. Se non podes correr, camifia. Se non podes camifiar, gatea.
Pero sexa o que fagas, segue movéndoche cara a adiante"

"Son licenciado en Dereito e Axente da Propiedade Industrial. A esclerose
multiple supuxo un cambio radical na mifia vida, pero creo que € moi
importante darlle a importancia que merece por medio de participar de
forma activa no movemento asociativo a nivel local e a nivel rexional, asi
como a nivel Espafia e se é posible internacional"
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Tiven a sorte de converter a mifia paixén pola xente na mifia profesion. Carreira, master,
titulos... déronme a oportunidade de comprender o pouco que cofiecemos das persoas:
aprendo e desaprendo todos os dias. Recibo constantes lecciéns de vida durante o meu labor
como Especialista en Psicoloxia Clinica e Directora sanitaria de AODEM. A cambio, e sempre
acompafada dos grandes profesionais e mellores persoas que conforman o equipo
interdisciplinar, intento que a esclerose multiple, a ELA, o parkinson e outras enfermidades
neurodexenerativas pasen a ser referentes non limitantes da autonomia e calidade de vida
das persoas que se achegan & nosa asociacion.

Titulo de técnico superior en desenvolvemento de aplicacions informaticas.
Curta traxectoria profesional debido ao temprano diagndstico da EM
A esclerose ensinoume a valorar as cousas importantes da vida e a tentar superarme,
pofiéndome novos retos, alguns diferentes como (vels, salto dende pontes, parapente...) e 0s
mais cotidns que son 0 meu dia a dia.
Porque se a vida dache mil razons para chorar, demostra que tes mil e unha para sofiar. Fai da
tda vida un sofio e do teu sofio unha realidade.

Diagnosticada de EM no 2000. Membro da XD de ACEM desde 2007. O diagnostico da EM
supuxo o fin da mifia vida laboral de fronte ao publico. O pertencer a ACEM e FEGADEM
SUPUXO un reto persoal xa que me permite o contacto con xente afectada como eu e poder
axudalas nas stas necesidades prioritarias. Todo isto supuxo para min un cambio na mifa
orde de prioridades e ser menos egoista.

Ddas canciéns coas que me identifico son Cor Esperanza de Diego Torres e Imagine de John
Lennon. Pola mensaxe que transmiten.

Diagnosticado con E.M. no ano 1997, Traballador en activo.
Vicepresidente de ACEM e vogal de FEGADEM

Non podemos elixir as circunstancias que nos afectan, pero sempre podemos elixir como

enfrontarnos a elas, porque sabemos cal é 0 noso punto de partida, pero non ata onde

podemos chegar. A nosa recompensa atépase no esforzo e non no resultado, calquera
esforzo por mellorar a situacién € unha vitoria completa. Nunca debemos confundir unha

simple derrota cunha derrota final, porque a Unica loita que se perde é a que se abandona, e
as cousas sempre parecen imposibles...ata que se fan.
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QUE E FEGADEM?

E a Federacién Galega de Esclerose Miltiple de Galicia

Nace nunha
reunién no 2010
de Asociaciéns
Constitiese no de esclerose
2011 como Miltiple de
Federacién sen I \ Galicia

4nimo de Tucro—

Representa cinco
asociacions en
toda Galicia:
Santiago,
Coruna, Lugo,
Vigo, Ourense.

Coa Finalidade de garantir a calidade de
Vida das persoads arectadas por esclerose
miltiple e das suas ramilas.

As sas asociacions federadas son:

o2 AN\ ‘ﬁ' AN\ A

foasncuen AODEM alucem AVEMPO <«
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Representan en torno a 1110 persoas asociadas distinguidas

en;
TOTAIS SOCIOS/AS 366
184
15
OUTROS/AS
55
16
COLABORADORES/AS 85
27
158
FAMILIARES 16
PERSOAS AFECTADAS 208
101

0 50 100 150 200 250 300 350 400

® A.C.E.M. SANTIAGO ®AVEMPO m ACEM CORUNA ®mALUCEM m AODEM

E ofrecen como servizos e programas:

PROGRAMA DE

TRABALLO SOCIAL: VOLUNTARIADO

INFORMACION,

ASESORAMENTO,
ATENCION SOCIAL,

LABORAL EPERSOAL. \

LOGOPEDIA:
ENTRENAMENTO E
REHABILITACION DA
LINGUAXE E A
COMUNICACION

TERAPIA OCUPACIONAL:
ENTRENAMENTO EN
ACTIVIDADES DA VIDA
DIARIA E OBRADOIROS
OCUPACIONAIS

PSICOLOXiA CLINICA:

REHABILITACION E
MANTEMENTO
COGNITIVO E
CONDUCTUAL

FISIOTERAPIA:
REHABILITACION E
MANTEMENTO FiSICO E
FUNCIONAL

. 4

TRANSPORTE
ADAPTADO

ACTIVIDADES FISICAS

ARTE TERAPIA

ACTIVIDADES DE
OCIO E TEMPO LIBRE

. 4

ASESORIA XURIDICA
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QUE SUPUXO O 2017 PARA FEGADEM?

Coa incorporacidon dunha persoa traballadora a través do Programa de Cooperacion da

Xunta de Galicia o equipo de traballo da entidade configurouse da Xunta directiva en

coordinacion con Monica Serrano Soto (Técnica social de FEGADEM, Educadora e

Traballadora social)

Neste 2017, instaurase un novo paradigma de actuacidon e un cambio na federacién.

Comezase coa concrecion dunha serie de lifias estratéxicas, aprobadas en Asemblea

Xeral ordinaria, as cales seran as desencadenantes da gran actvidade xerada durante o

ano, en grandes rasgos:

Impulsase a creacién dun Plan de actuacién estratéxico,

Revisién completa da normativa da federacion entre ela os seus estatutos e
a creacion dun regulamento de réxime interno,

Crear unha nova imaxe e conseguir o financiamento para impulsar unha
paxina web grazas a Fundacién Barrié e Edisa,

Iniciar negociacidons de convenios coa Xunta de Galicia, a través das
consellerias de Sanidade e Politica Social,

Impulso de accidns de visibilizacién como a celebracién do | Foro de EM en
Galicia,

Sinatura de convenios de colaboracién como o asinado coa Sociedade
Galega de Neuroloxia.

Presentar proxectos en convocatorias de caracter privado e publico, para
executar programas necesarios para dar continuidade na labor da
Federacién e entidades sociais, como a convocatoria de Fundacién Barrié e
Roviralta.

Supuxo un ano de contactos e relacidons tanto con entidade afins como

organismos publicos, privados, politicos, etc.

FEDERACION GALEGA DE ESCLEROSE MULTIPLE Péaxina 8
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16/2/2017. Asociaciéon Ourensan de Esclerose
Multiple, ELA, Parkinson, e outras enfermidades
neurodexenerativas.

22/2/2017. Asociacion Lucense de Esclerose

Multiple.

28/2/2017. Asociacion Viguesa de Esclerose
Multiple de Pontevedra.

9/3/2017. Asociacion Compostela de Esclerose Multiple.

24/3/2017. Asociacion Corufiesa de Esclerose

Mudltiple.

Obxectivo:

Cofiecer a realidade de cada unhas das entidades

socias da Federacidn e establecer un Plan de traballo

coordinado onde definir a razon de ser e existir da Federacion.

Reunidns de Xunta directiva: 7 (abril, xufio, 2 setembro, outubro, 2 novembro)
Asemblea ordinaria: 10 de abril de 2017
PR 1|||||m““.

Asembleas extraordinarias: AL “
e 14/9/17: Ratificacion de novos membros na - " ’

Xunta directiva e articular os cargos da

mesma.

e 10/10/2017: Aprobaciéon da modificacion dos
estatutos, e aprobacion do Regulamento de

Réxime interno.

FEDERACION GALEGA DE ESCLEROSE MULTIPLE Paxina 9
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Obxecto das Xunta directivas:

Dar resposta as necesidades da entidades asociadas e polo tanto as persoas socias das
mesmas, actuando como d6rgano de xestidon e direccién e velando polo cumprimento
do Plan de actuacién aprobado en Asemblea Ordinaria. Neste 2017, traballouse a nivel
interno as relacions e polo tanto a mellora da coordinacidon e traballo en equipo,

xerando espazos de relaciéon e distension como amosan as fotos.

Obxecto da Asemblea Ordinaria:
Ofrecer un espazo de participacidon onde avaliar as accidéns pasadas e debater sobre as
futuras. Supén o espazo para a aprobacion das memorias técnica e econédmica e o Plan

de traballo e orzamento do 2017.

Obxecto de Asemblea Extraordinaria
Ofrecer un espazo de participacion para aprobar, ratificar ou debater sobre temas que

non son abordados en Asemblea Ordinaria por estatutos.

APROBADAS EN ASEMBLEA XERAL ORDINARIA DO 10 DE ABRIL DE 2017
1. DEFINIR UN PLAN ESTRATEXICO E UNHA ESTRUCTURA DE XESTION

Obxectivos:
¢ Definir a imaxe coorporativa da Federacion asi como establecer a sta razon de
ser e de existir.
¢ Darlle forma estructural a xestion da organizacion.
Accions desenvoltas
» Desefio, avaliacidén e aprobacidén do Plan Estratéxico da Federacidn, en xunta
directiva do dia 28 de novembro de 2018. O Plan inclie a definicién da
entidade a través dun proceso de reflexién filosofica desenvolta no primeiro
trimestre do ano e concretada nunha parte operativa durante o ultimo
semestre do ano.

» Revisién e aprobacion da modificacion dos estatutos.

FEDERACION GALEGA DE ESCLEROSE MULTIPLE Pdaxina 10
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» Desefio, redaccion, avaliacion e aprobacion do Regulamento de Réxime interno
da entidade.
Poden ser  consultados e descargados da nosa paxina web:

https://esclerosismultiplegalicia.org/index.php no apartado de Transparencia.

2. FORTALECEMENTO DA FEDERACION: CAPTACION DE RECURSOS

Obxectivos:
*»* Acadar un mantemento da Federacion e acadar fondos propios.
«+ Consolidar persoal propio da federacion asi como das entidades.
Accions desenvoltas
» Reunidns coas administracions:
o Conselleria de Politica social:
e Santiago de Compostela, 13
de xaneiro. Asisten: O
Conselleiro, José Manuel
Rey Varela e a Directora
Xeral de Maiores e Persoas
con Discapacidade, Fabiola

Garcia, Rosa Villar

(Presidenta FEGADEM), Luis
Alberto Moure (vogal FEGADEM), Jacobo (vogal FEGADEM) e Médnica
Serrano (traballadora FEGADEM). Obxecto: Convenio de colaboracion.

e Santiago de Compostela, 14 de xufio. Asisten: A Dona Amparo Gdnzalez,
Directora de Familia e substituta de Fabiola Garcia, Directora Xeral de
Maiores e Persoas con Discapacidade, e Carmen Orgeira, Subdirectora
Xeral de Promocién da Autonomia Persoal e prevencién da
Dependencia, Luis Alberto Moure (vogal FEGADEM), e Mdnica Serrano
(traballadora FEGADEM). Obxecto: continuar as negociaciéns do

convenio de colaboracion.

FEDERACION GALEGA DE ESCLEROSE MULTIPLE Paxina 11
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e Santiago de Compostela, 26 de outubro. Asisten: Carmen Orgeira,
Subdirectora Xeral de Promocién da Autonomia Persoal e prevencion da
Dependencia, Rosa Villar (Presidenta FEGADEM), Jacobo SantaMarta
(vogal FEGADEM) e Mdnica Serrano (traballadora FEGADEM). Obxecto:
Exclusion da convocatoria autondmica de IRPF, as entidades socias e
FEGADEM.

o Secretaria de igualdade:

e Santiago de Compostela, 15 de Marzo de 2017. Asisten: Susana Ldpez,
Secretaria de lgualdade, Luis Moure (Vogal de FEGADEM), Modnica
Serrano (Traballadora de Fegadem) Obxecto: Formulas de colaboracion
e participacién.

o Conselleria de Sanidade:

e Santiago de Compostela, 05 de xullo. Asisten: D. Jesus Vazquez Almuifia,
Conselleiro de Sanidade, Dona
Josefina Monteagudo,
Subdirectora Xeral de Atencidn
ao Cidaddn e Calidade, D.
Alfonso Alonso, Subdirector

xeral de Planificacion e

Programacidn Asistencial, Dona.
Rosa M2 Villar, (Presidenta de Fegadem), D. Luis Alberto Moure (vogal
FEGADEM), e Monica Serrano (traballadora FEGADEM) Obxecto:
Convenio de colaboracion; Protocolo de derivacion de casos; dotacion
de persoas de rehabilitacion; patrocinio de algunha actividade durante
0 2017.

e Santiago de Compostela, 25 de setembro. Asisten: Dona Josefina
Monteagudo, Subdirectora Xeral de Atencidn ao Cidadan e Calidade, D.
Alfonso Alonso, Subdirector xeral de Planificacion e Programacién
Asistencial, D. Luis Alberto Moure (vogal FEGADEM), e Modnica Serrano
(traballadora FEGADEM) Obxecto: Concretar as posibilidades do

FEDERACION GALEGA DE ESCLEROSE MULTIPLE Péaxina 12



Federacién Galega
de Esclerose Miltiple

ff [ AD(‘L\

convenio de colaboracidn; confirmacidon dunha axuda econdmica para a
celebracién do acto de presentacion da paxina web.

» Reunidn cos Laboratorios:
ROCHE, Santiago . \_\ \\ n
Compostela, 4 de «xullo.
Asisten: Elena Ortiz
(Patient Access Manager
Corporate affairs), Rosa

Villar (Presidenta

FEGADEM), Luis Alberto -
Moure (vogal FEGADEM) e Monica Serrano (traballadora FEGADEM).
Obxecto: Convenio de colaboracién e financiamento de actividades da
Federacion.
» Busqueda de subvencions e axudas que se podan axustar as necesidades da
Federacion.

o Convocatoria de axudas Mds Social Conecta, Fundacién BARRIE e EDISA:
Fomos beneficiadas dunha axuda
econdmica, técnica, tecnoldxica e de

ComprendEMe

asesoramento para o desefio e SiguEMe
implementacién dunha paxina web na
nosa entidade. Kccionate

o Convocatoria de Proxectos Mas social
de Fundacién Barrié e Fundacion
Roviralta: fomos beneficiarios/as
dunha axuda de 9.000€ trala presentacion do noso proxecto “SiguEMe,
EMocidnate, comprendEM, cando che digo que loitamos por ti”

o Concesidn dunha axuda directa de Sanidade para a celebracién dun acto

de presentacion da paxina web da entidade, con 1.702,82¢€.

FEDERACION GALEGA DE ESCLEROSE MULTIPLE Paxina 13
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o Convocatoria de Programas de cooperacién, Xunta de Galicia: Fomos
beneficiarias dunha axuda por 17.776€ para a contratacion de una
persoa ao 30% de xornada.

o Concesién dunha axuda da Caixa a través da Obra social de 6.000€ en
concepto de coordinacidon e xestion do Programa de xestion definido
pola entidade a través do seu Plan estratéxico.

o Patrocinio por parte de Raiola Networks do noso dominio e hosting web.

o Colaboracién con Roche na planificacién e execucidon dunha actividade
de Vvisibilizacion na Esclerose Multiple, denominado “Didlogos
inspiradores” sendo beneficiadas con 1.000€ en concepto de transporte

e desprazamentos.

3. VISIBILIZACION E SENSIBILIZACION SOCIAL

Obxectivos:
*» Crear presenza e dar a cofiecer o proxecto de FEGADEM.
«» Sensibilizar a opinién publica e a cidadania sobre as necesidades das persoas
afectadas de enfermidade neurodexenerativas.
Accions desenvoltas
> Desefio e implementacion dunha paxina web. Fegadem foi beneficiada da
convocatoria de axudas Mas social Conecta de Fundacién Barrié en

colaboracién con Edisa. https://esclerosismultiplegalicia.org/index.php

» Creacion de material de difusion: desefio e edicidon de: carteis informativos,

dipticos da

entidade,

guias

basicas de

uso da B o secsmose s SSuos BN

WTARIO/ A 7
PROXECTOSY.
L/

paxina web,

e dous

roller
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informativos, grazas a Conselleria de Sanidade.
» | Foro sobre Esclerose multiple. Celebrado en Santiago de Compostela o dia 31
de maio, conmemorando o dia Mundial da Esclerose multiple. Evento realizado

en colaboracion coa Sociedade Galega de neuroloxia.

» Acto de presentacion da paxina web, 13 de decembro, coa participacion de

todas as asociacidns, Fundacion Barrié e Edisa e a Conselleria de Sanidade.

» Participacion en Foros e Consellos:
o Consello Galego do Paciente:
= Participantes activos do “Taller de necesidades Innovadoras.
Cdédigo 100” Datas: 27 de abril e 9 de maio.
= Acudimos a reuniéns informativas: 18/09/2017
= Formamos parte do grupo de traballo do Plan de humanizacién.
o Fundacién Barrié:
= Participamos do “Taller de comunicacién” en Vigo o 26 de

setembro.

FEDERACION GALEGA DE ESCLEROSE MULTIPLE Paxina 15
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= Acudimos & formacion sobre Captacidén de recursos a través do
Giving Tuesday o 28 de setembro na Coruia.
» Presenza en medios de comunicacion
2 publicaciéons na Revista de AEDEM- COCEMFE
2 medios publicaron o | Foro sobre Esclerose Multiple
O colexio profesional de Fisioterapeutas publicitou o | Foro sobre Esclerose
Multiple
3 entrevistas a Presidenta de FEGADEM en relacion ao Foro e as necesidades da
Esclerose Mdltiple
1 entrevista nos medios 4 traballadora social de FEGADEM polo Foro de EM

1 medio publicou a Presentacién da nosa pdxina web

Feders,

“epp g
0 (Ao i
T ¢
Acaun
)

1 laboratorio difundiu nas suas redes a Presentacion da paxina nosa web

4. ALIANZAS E CONVENIOS DE COLABORACION

Obxectivos:
*»* Crear redes de colaboracion mutua entre entidades afins e con obxectivos
comuns no tratamento e atencion en enfermidades neurodexenerativas.
«» Establecer contactos con profesionais relacionados coa intervencion en

patoloxias como a EM: colexios profesionais, sociedades e fundacions.
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< Entablar relacions institucionais cos partidos politicos, para defender un uso

correcto dos recursos publicos e buscar unha estratexia politica para abordar a

atencion das enfermidades neurodexenerativas.

Accions desenvoltas

> Reunidns con entidade afins:

o Fagal

Santiago de Compostela, 23 de febreiro de 2017. Asisten: Javier
Hermida, (Coordinador Oficina Técnica) Maodnica Serrano Soto
(Traballadora social) Obxecto: Convenio de colaboraciéon e outros
motivos de interese.

Santiago de Compostela, 10 de abril de 2017. Asisten: Javier Hermida,
(Coordinador Oficina Técnica de FAGAL), Mobdnica Serrano Soto
(Traballadora social de FEGADEM), Xunta directiva de FEGADEM, Maria
Vilas (Grupo politico de Cidadans) Obxecto: Reclamaciéon de apoio no
impulso a nivel Estatal do recofiecemento do 33% de discapacidade.
Santiago de Compostela, 9 de xufio de 2017. Asisten: Javier Hermida,
(Coordinador Oficina Técnica de FAGAL), Modnica Serrano Soto
(Traballadora social de FEGADEM) Obxecto: Definir datas para a sinatura
do convenio e coordinacidon de temas de interese: IRPF e estado de

reconecemento do 33%.

o Sociedade Galega de Neuroloxia

Santiago de Compostela, 06 de ABRIL de 2017. Asisten: Jose M2 Prieto
(Presidente da Sociedade) Rosa M2 Villar Cordovés, (Presidenta de
FEGADEM), Luis Moure (Vogal de FEGADEM), Mbonica Serrano
(Traballadora de Fegadem) Obxecto: Convenio de colaboracién.

Santiago de Compostela, 31 de maio de 2017. Asinase o convenio de
colaboracién coa SGN. Levase a cabo a primeira activade conxunta coa

celebracién do | Foro de Esclerose Mudltiple.
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Santiago de Compostela, 7 de novembro de 2017. Apoio na Actividade
programada xunto con Roche “Diadlogos Inspiradores” contando co seu

aval.

o Cogami

Febreiro: Solicitude de informaciéon para a entrada de FEGADEM en
Cogami. Non se produce resolucién ante a espera dun cambio de
estatutos e recofiecemento do noso tipo de entidade.

Setembro: Coordinaciéns telefénicas actuando en representacion das
entidades socias ante o problema da convocatoria autondmica das
axudas por IRPF.

Outubro: Santiago de Compostela, 4 de outubro . Asisten: Ramén
Sestayo (Presidente Federacién provincial da Corufia),  Manuel
Caamaiio, Xunta directiva de A.C.E.M, Luz (traballadora social A.C.E.M.),
Moénica Serrano (Traballadora social). Obxecto: descricidon dos servizos

que ofertan e como beneficiarse e abordaxe do tema de IRPF.

A Federacion durante o seu 2017, traballou de maneira honesta e realista coa sua

situacidn, e sobre a cal crear un proxecto sélido. Foi un ano de reflexidns, reunions,

coordinacidn, puntos de vista, e gran traballo en equipo.

So podemos estar orgullosos/as da gran labor desempefiada e os logros adquiridos

ao longo do ano. Agora queda o futuro manter e continuar nesta lifia de traballo e

seguir avanzando como entidade xa que temos unha razén de ser e existir, que son

as persoas afectadas de esclerose multiple, as suas familias ou referentes.

En conclusidn, a todas as accidns levadas a cabo durante o 2017 e a obtencién de

recursos para darlle continuidade ao seu Plan estratéxico, podemos presentar a

continuacidn, o que a entidade pode ofrecer durante o seu 2018 e anos seguintes.
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QUE SOMOS NO 20187

Mision, visién e valores

A MISION de Fegadem consiste en promover o movemento social e asociativo da
esclerose multiple (EM de aqui en diante) e outras enfermidades neurodexenerativas,
desenvolvendo unha accidén institucional en defensa dos dereitos e intereses das
persoas afectadas de EM, as suas familias e/ou referentes, actuando desde unha
perspectiva global tanto como interlocutor como referente do sector, ante os poderes
publicos, as entidades do terceiro sector, a empresa privada, os medios de
comunicacion e a sociedade na sua globalidade. Débeo facer favorecendo as relacidns
e creando redes e sinerxias mediante propostas construtivas, articuladas e
contrastadas tecnicamente dando resposta tanto as necesidades como as demandas
do grupo de poboacién que representa.

Todo isto baixo a conviccién da creacién dunha base de sustento sélida que mantefia o
proxecto das entidades que tefien como obxectivo final promover a consecucion
dunha calidade de vida das persoas afectadas de EM, as suas familias ou persoas de

referencia.

Fegadem ten a VISION de futuro, de converterse nun instrumento de representacion
dun proxecto coordinado entre todos os sectores implicados na atencién deste
colectivo, efectivo e eficiente coa realidade da enfermidade e as sUas repercusions
sanitarias e sociais, eticamente responsable desde a moral e os valores da inclusién
dun colectivo con necesidades especiais, baseado na igualdade e solidariedade cunha
reparticion equitativa en igualdade de condiciéns e dando resposta 4s necesidades e
demandas do colectivo que representa. S6 pretende desde o realismo cumprir coa sua

finalidade, os seus fins, e converter a sia mision nunha realidade.
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Fegadem, definese como unha entidade sen animo de lucro, independente e libre,
aconfesional, apartidista, non gobernamental, de caracter voluntario. Os
seus VALORES podémolos definir como:

PARA AS PERSOAS AFECTADAS DE ESCLEROSE MULTIPLE:

1. Dignificacion. Certas situacions de vulnerabilidade en determinados
colectivos fan necesaria que as persoas nalgun momento, precisen de
ferramentas para valerse por si mesmas, reforzar a capacidade de actuar
de maneira responsable, e con respecto cara a si mesmo/a e cara aos
demais defendendo en primeira instancia os seus propios dereitos.

2. Identidade. Definir que a persoa con esclerose multiple ten unhas
caracteristicas propias que a diferenza das demais persoas, non exime do
dereito de ser recofecida e identificada como unha persoa que forma
parte dun conxunto social e por tanto a sta inclusidn debe ser plena.

3. Humanidade. A persoa é o referente, debe ser o foco de atencidn de
calquera tipo de accién levada a cabo, tanto desde as entidades membro
como da propia federacion.

DE CARA AS ENTIDADES MEMBRO:

1. Corresponsabilidade. As entidades membro forman parte dun proxecto
comun, acordado e transparente, que une criterios e posicidons sobre onde
estd e cara onde quere caminar a federacion.

2. Participacion. As entidades que forman parte da federacion deben
participar do proxecto desta, para que os obxectivos que os unen sexan
alcanzados para ambas as partes.

3. Profesionalidade. O persoal das entidades membro responderd a criterios
de intervencion profesionais, responsables e éticos e morais que atendan
aos seus respectivos cddigos éticos profesionais como aos que as propias
entidades poidan pofier en marcha.

DE CARA A FEDERACION:
1. Defensa de dereitos das persoas. Como principio fundamental na accién

para desenvolver.
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2. Solidariedade. Valor fundamental sobre o que fundamentamos o noso
labor, pofiendo todo énfase, a paixdn e a ilusién, sé esperando cumprir o
fin Ultimo do noso existir.

3. Transparencia. Render conta do que facemos, porque e como. Estar ao
alcance das persoas afectadas, das suas familias e/ou referentes, do sector
implicado e de toda a sociedade.

4. Calidade. Eficacia e eficiencia nunha xestion baseada en modelos e
procedementos dun bo facer.

5. Profesionalidade. Dotar de persoal cualificado que lidere un proxecto
coordinado, acordado e promotor dunha dindmica de traballo
comprometida, implicada, e cunha cultura organizativa baseada na
unidade e na coherencia.

6. Democracia interna. Traballar desde o consenso, a horizontalidade e en
definitiva a democracia entre as persoas membro da Xunta Directiva,
utilizando os mecanismos precisos para favorecer a participacion.

7. Enfoque de xénero. Valor esencial para un modelo de xestidon respectuoso
e baseado na igualdade de condicidns para todas as persoas.

8. Mellora continua. Como proceso de avaliacién constante na reformulacion

da xestion, e innovacién ante unha realidade dindmica e cambiante.

Fins de FEGADEM

Artigo 5, dos nosos novos estatutos:
+» Promover e apoiar a agrupacion de persoas afectadas de esclerose multiple e
outras enfermidades neurodexenerativas de Galicia, aos seus familiares e/ou
referentes.

«* Promover intercambios e encontros con socios/as de todas as entidades de

esclerose multiple e outras enfermidades neurodexenerativas de Galicia, entre

os seus familiares e/ou referentes.
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%+ Estimular e promover a investigacion cientifica destas patoloxias, de maneira
integral, asi como fomentar a docencia e formacion das/os profesionais
relacionados con esta, para mellorar as posibilidades terapéuticas,
rehabilitadoras e de integracion social.

% Estimular o estudo sobre a persistencia da enfermidade, os seus
condicionantes, caracteristicas e as necesidades sociais, educativas, laborais,
asistenciais, psicoldxicas, funcionais, rehabilitadoras e de integracién social,
gue acheguen informacién de relevancia para o desefio de plans, programas,
proxectos e actividades dentro da federacion e as suas entidades asociadas.

% Impulsar o desefio, implementacidon e avaliacion de programas, proxectos e
actividades dirixidos a colectivos especificos onde as patoloxias se poidan
representar: mulleres, infancia e mocidade, persoas adultas en activo, persoas
maiores, discapacidade, dependencia e colectivos en situacion de risco social.

% Impulsar o desefio, implementacidon e avaliacion de programas, proxectos e
actividades relacionadas con: atencién integral sociosanitaria (atencién social,
psicoléxica e funcional), integracion sociolaboral, loita pola igualdade de
oportunidades, promocion da accesibilidade universal, da docencia e
formacién, educacién para a saude, promocion do deporte adaptado, impulso
de accidns socioeducativas de sensibilizacion e visibilizacién, promociéon da
cultura, lecer e tempo libre, fomento e participacién do voluntariado social.

+¢ Sensibilizar a opinidon publica, administracidns e autoridades sociais, educativas
e sanitarias acerca da problematica persoal, social, emocional, educativa,
laboral, asistencial e familiar que pode provocar padecer esclerose multiple ou
outra patoloxia neurodexenerativa e atendida nas entidades asociadas.

+* Potenciar canles de informacion e sistemas de axudas para as entidades

membros (tanto para o desenvolvemento de actividades, como para o

financiamento destas), co fin de propiciar a integracion social das persoas

afectadas de esclerose multiple, e outras patoloxias atendidas, desde unha

perspectiva biopsicosocial.

FEDERACION GALEGA DE ESCLEROSE MULTIPLE Pdaxina 22



Federacion Galega
de Esclerose Miltiple

ff [ AD{(‘

+»+ Cooperar e crear convenios de colaboracidon con outras entidades afins a
atencion de enfermidades neurodexenerativas, cunha finalidade similar & de
FEGADEM, que permitan optimizar recursos, crear redes de axuda, mellorar os
servizos e contribuir de maneira conxunta a unha mellora da calidade de vida
dos colectivos que representan.

+» Ser interlocutor vdlido ante os organismos publicos e privados, tanto de
caracter provincial, autondmico, nacional e internacional, nos asuntos de
interese comun que lles afecten as persoas socias, os seus familiares, ou
referentes, como ante outros grupos de interese.

% Procurar a profesionalizacion do sector, a través de contratacidons de
profesionais especificas ds areas e servizos da propia federacion e garantir os
dereitos e deberes laborais, asi como instar as entidades membros a garantir
este mesmo fin.

¢ Impulsar a presenza de persoal voluntario nos distintos programas de actuacion

promovidos por esta federacién.

Servizos e programas

_ﬁ

ORGANIZACION BASEADA EN CATRO AREAS: PROXECTOS INTEGRADOS:

Administracion e xestion da Federacion
A federacién precisa dunha estrutura técnica e profesional que impulse o proxecto da
federacidn e dea soporte a Xunta Directiva no cumprimento dos seus fins, asi como dar

resposta as necesidades das entidades federadas. Apoio na Xunta Directiva na sua
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organizacién, coordinacion e posta en marcha de
accions encamifiadas a consecucion dos fins da
federacion.

Equipo actual:

Técnica de coordinacion. Educadora
social: Mdnica Serrano Soto

Responsable de comunicacidén: Jacobo Caruncho Pérez

Traballadora social: Ana Isabel Souto Gémez

Sensibilizacion e visibilizacion da EM

A Federacion xorde da uniéon de varias
asociacions que se preocupan polas necesidades
das persoas afectadas de EM, as suas familias
e/ou referentes, que buscaban un vinculo sindical

qgue servise de catalizador nun proxecto

compartido por todas/os. As asociacions, debido
ao seu caracter localsta, tefien un impacto no medio que lles rodea directamente, pero
iso non deixa entrever o traballo e a loita continuada a outras escalas que levarian por
bandeira o seu lema.

Ensinarlle ao mundo esta realidade é unha dos labores da Federacién pero ainda mais
importante conquistar todas aquelas persoas afectadas que poden beneficiarse de
servizos, programas, actividades e todas aquelas acciéns que fan do proxecto de

Fegadem a suUa razdn de ser.

Captacion de recursos e convenios de colaboracién

Tanto a entidade membro como a propia federacidn mostran dificultades para o seu
sustento no ambito econdmico-financeiro e dependen nunha alta porcentaxe de
axudas publicas e privadas. Esta circunstancia faise comun en moitas entidades do
terceiro sector, e mais cando dedicamos os nosos esforzos para ofrecer recursos que

non son dispensados pola Administracién publica.
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No caso de Fegadem e as suas entidades membro reivindicamos o papel que a
Administracion publica delega sobre as
nosas entidades, nas cales se ofrecen
programas de rehabilitacion integral que
responden a fundamentos de prevencién
e intervencién, que deberian ser
inherentes ao propio diagndstico unha

vez emitido,b e ser a propia

Administracion quen ofrecerd eses
recursos.

Neste sentido a loita da federacidn e as entidades membro é conseguir financiamento
para manter os servizos minimos de atencidon desde unha perspectiva integral, e dotar
ademais de recursos que favorezan o labor propio do asociacionismo.

A colaboracion con Fegadem consideramos que é un acto de conciencia social, xa que
moitos dos dereitos que a dia de hoxe temos xurdiron do movemento e

asociacionismo civil.

Divulgacion e comunicacién

Desde esta premisa fundamentamos a
necesidade de estar presentes nos medios de
comunicacion e poder difundir o noso labor, asi
como a das entidades membro e darlle a
cofiecer a realidade da patoloxia & sociedade a

nivel xeral.

Ademais desta presenza nos medios, tamén pretendemos ter un recofiecemento
mediante publicacions de rigor e con contidos fundamentados na investigacion e no
estudo da patoloxia, da poboacién afectada, das necesidades e dos condicionantes que
determinan cales poden ser as mellores formas de convivir, intervir e manter a mellor

calidade de vida.
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A Federacién ten como funcién basica o
mantemento dunha imaxe corporativa e un
plan de comunicacién que axuden a posicionar
a labor que desempefian as entidades e cumprir
os fines tanto da Federacién como das propias

entidades federadas.

Ademais, a Federacién o que pretende é xerar cofiecemento sobre a patoloxia tendo
en conta as casuisticas da terra. A través do estudo e investigacion, detéctanse

necesidades e polo tanto poden valorarse as posibles soluciéns.

Este proxecto esta vinculado, a comunicacidn e divulgacidn sobre a patoloxia, xerando

debate, discurso e cofiecemento arredor da mesma.

Con este programa a Federacidn pretende abordar a patoloxia e as circunstancias que
a rodean, para poder tratar as

necesidades que o colectivo presenta.

A Federacion pretende non so proxectar
a labor das asociacidns, se non tamén
acercar as persoas afectadas, aos seus

familiares y/o referentes, informacion e

formacién naquelas cuestions que poden axudar a mellorar a sda percepcién sobre a

enfermidade asi como seu abordaxe.

Para isto levaranse a cabo actividades de divulgacidn, sensibilizaciéon e visibilizacién da

patoloxia.

A Federacion con este programa pretende ofrecer un soporte econdmico tanto na
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contratacién dos/as técnicos/as profesionais como no mantemento do programa
executado nas asociacidéns, integrados/as nos ’\
equipos dos Programas de rehabilitacién Integral ?‘
das suas entidades membros e coordinados/as por "
FEGADEM, levan a cabo intervenciéons dirixidas & .‘ ’
Promocién da Autonomia Persoal das persoas con
Esclerose Multiple, asi como a mellora da sua calidade de vida. Os profesionais obxecto
de bonificaciéon serian: Fisioterapia, traballo social, psicoloxia clinica, logopedia, terapia
ocupacional.

FEDERACION GALEGA DE ESCLEROSE MULTIPLE Paxina 27



Federacién Galega
de Esclerose Miltiple

ff [ AD{(‘

BALANCE ECONOMICO 2017

FEDERACION GALLEGA DE ESCLEROSIS MULTILE
CIF: G-32.416.4T1

BALANCE ABREVIADO AL 31 DE DICIEMBRE DE 2017

ACTIVG M=m 2MT HHE PATRIMONIO NETS Y PASIVG . 2HT e I
oria Memoria

A} ACTIVO HO CORRIENTE 4,401 98 0,00 (&) PATRIMONIO HETO 725631 B12,25
L Inmovilizaoo intangibls. 440198 0,00 &-1) Fondos propios 725631 812,25
I Gienss dal patrimonio hiatorico 00D 0,00|L Dotacion fundacienalFondo aocial I24E13 3.248,13
WL Inmo vilizado material L] 0,00| 1.Dotacon fundacionaiffondo socal 324513 3.248,13

v imversiones inmobiliarias. L] 0,00| 24DotEcion fundacional no exigidaFonds social no exigiso) 0,00 0y
. Inv. en enbdatss del grupo y ascciadas a lip e 0,001 Reservas 0o 0,00
Wi imversiones financieras a lango plaro. 0,00 0,00 |m. Excedentss ma sjercicios anteriores. -2 435 BR -1.058,49
Wil Activios por impuesto diferico. 000 0.00|Iv. Excadentss dal qm B4 06 -1.377,39
A-2) Ajustss por cambios de 0,00 0,00
A-3} Subv, donacicnes y |agznuq racibigios 0o 0,00
B} PASIND MO CORRIENTE . 0,00 0,00
L Provisicnes a largo plazo e 0,00
I Dewdas a largo plazo 0o 0,00
1 Deudas con enfidades de credin 0,00 0,00
2 ACTesOores DOF arendamienio financisen 0,00 0,00
5. Oiras deudas a lange plazo - 0,00 0,00
L Deudas con entidades del Qrupo y aaociadas a bp 0,00 0,00
. Pasivos por impussto 0,00 0,00
. Paricdificaciones a large plaze 0,00 0,00
& - ACTIVO CORRIENTE 2187230 12.746.,43 |C) PASIYO CORRIENTE 19.124.97 11893415
L Activos no comientss mantenidos para la venta 0,00 0,00|L Pasives vinculados con a.nc.mardenkics para |a venia 0,00 0,00
Il Exiistenizs. 00D 0,000 Provisicnes 3 corto plazo . L] 0,00
W Usuanics y otros deudores e La actividad propia 00D 0,00| ML Dewdas 3 corto plazo 1785306 11.778,00
v Deudores comensialss y ofras cusntas a cobirar. 4 T &2 11.773.00| 1.Deudas con entidades de credin 0,00 0,00
W, Iny. en eniBdadss del gnipa Y asceciadas a clip 0,00 0,00| ZACresdores por AMEndamiemo fianciern 0,00 0,00
W1 imveraiones financieras a corie plazo 00D 0.00| 3.00as deudas 3 Cono piaE . 17.4553,96 11.778,00
Il Pericdificacionss a oip e 0,001V, Deudas con enbdades dal grupo y asociadas a eip 0o 0,00
Wil Efectivo y otroa activos liquides equivalentes. 17.276.48 963,43 |v. Beneficiarios-Acreedores 0,00 0,00
V. AcTesdores cOmert. ¥ ofras cusntas a pagar Era il 156,18
1 Provesanes. 0,00 0,00
2. Oiros acreedores. &1, 156, 18
Wil. Pericdificacionss a corto plazo 400 00 0,00
TOTAL ACTIVO [A+B) 638128 12 746 43| TOTAL PATRIMONIO NETO ¥ PASIVO (A + B + C) 6381 ,2I| 1274643

Importes expresados en eurns)

Frmas
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CIF: G-32.416.471

CUENTA DE PERDIDAS Y GANANCIAS ABREVIADA AL 31 de DICIEMBRE DE 2017

A) Excedente del ejercicio L 2017 2016
1.Ingresos de la entidad por |a actividad propia 23.480 82 0,00
a) Cuotas de asociados y afiiados 4.000,00 0,00
b} Aportacionss de usuarios 0,00 0,00
c) Ingresos por pr i patrocinadores y colak iones. 0,00 0,00
d) Subvenciones, donaciones y legados imputados al excedente del ejercicio 19.480 82 0,00
&) Rentegro de ayudas y asignaciones 0,00 0,00
2 Ventas y otros ingresos de la actividad mercantil 0,00 0,00
3.Gastos por ayudas y otros 0,00 0,00
a) Ayudas monetarias 0,00 0,00
k) Ayudas no monetarias 0,00 0,00
¢) Gastos por colaboraciones y del drgano de gobiemo 0,00 0,00
d} Reintegro de subvenciones donacionss v legados 0,00 0,00
4_Variacion de existencias de productos terminados y en curso de fabricacion 0,00 0,00
5_Trabajos realizados por la entidad para su activo 0,00 0,00
6. Aprovisionamientos. 0,00 0,00
7. Otros ingresos de de la actividad 0,00 0,00
8. Gastos de personal -12.845,76 8237
9. Otros gastos de la actividad -4.191,00 -1.295,02
10. Amortizacion del inmovilizado 0,00 0,00
11.Subvenciones, donaciones y legados de capital traspasados al excedente del ejercici 0,00 0,00
12. Excesos de provisiones 0,00 0,00
13. Deterioro y resultado por enajenaci del inmovilizado 0,00 0,00
14. Otros resultados 0,00 0,00
14. Ingresos financieros
15. Gastos financieros
16. Variacion de valor ble en instr tos fin
17. Diferencias de cambio .
18. Deterioro y resultado por enajenaciones de instrum. Financieres

B) Ingresos y gastos imputados directamente al Patrimonio Neto
1. Activos financieros disponibles para la venta
2 Operaciones de cobertura de flujos de efectivo
1. Subvenciones recibidas
2 Donaciones y legados recibidos
3. Otros ingresos y gastos
4. Efecto impositivo

1. Activos financieros disponibles para la venta
2 Operaciones de cobertura de flujos de efectivo
1. Subvenciones recibidas.

2 Donaciones y legados recibidos

3. Otros ingresos y gastos

4. Efecto impositivo

1) RESULTADO TOTAL, VARIACION DEL PATRIMONIO NETO EN EL EJERCICIO
(A4HDIEHFGHH)

(Importes expresados en euros)

Firmas
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MEMORIAS ABREVIADAS DAS NOSAS
ENTIDADES SOCIAS
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MEMORIA BREVE DA ASOCIACION OURENSANA DE ESCLEROSIS
MULTIPLE, ELA, PARKINSON Y OTRAS ENFERMEDADES
NEURODEGENERATIVAS, AODEM

Representante:

Maria Susana Fernandez Lopez

Cargo:

Presidenta

Rexistros

Servicio Sanitario N2 C-32-000426, resolucion con data 5 de outubro de
2007

Declarada de Utilidade Publica, resolucién do 23 de marzo de 2010

Inscrita no Rexistro Unico de Entidades Prestadoras de Servizos Sociais
(RUEPSS) E-0993

Inscrita no Libro de Rexistro de Entidades Cidadans do Excmo. Concello de
Ourense: 216/13

Certificado de Xestién e Control de Calidade I1SO 9001:2015 (AENOR)
Membro fundador do Consello Asesor do Paciente — SERGAS - 2011
Adherida 8 AEDEM- COCEMFE — Asociacion Espafiola de Esclerosis Multiple.
Membro Fundador da Federacion de Asociacions de Persoas con
Discapacidade de Ourense “DISCAFIS-COGAMI” e membro da Comision
Sociosanitaria de COGAMI.

Adherida a8 Federacién Espafiola de Enfermedades Raras. FEDER, 2010
Membro fundador da Federacién Gallega de Esclerosis Multiple. FEGADEM,
2011

Adherida & Federacién Espafiola de Parkinson. FEP, 2011

N2 1996/001673-1 (OU). C2 de Presidencia, Administracidns Publicas e
Xustiza. Xunta de Galicia

32PS0069. C2 de Traballo e Benestar, D. X. de Xuventude e Solidariedade.
Xunta de Galicia.

B-03-62/0R. C2 de Cultura, Educacion e Ordenacién Universitaria. Censo de
Asociacions e Entidades Culturais de Galicia. Xunta de Galicia.

N2 061. Rexistro de Entidades de Accién Voluntaria. C2 de Traballo e
Benestar, D. X. de Xuventude e Solidariedade- Xunta de Galicia.
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SERVIZOS, PROGRAMAS E ACTIVIDADES

Servizo ou programa Actividades asociadas N de persoas

beneficiarias

Atencion Social 141
Programa de Traballo Social

Subprograma de Ocio e Tempo 19

Libre Adaptado

Atencion Psicoldxica 87
Programa de Psicoloxia Clinica e da

Grupo de Axuda Mutua (GAM) 14
Saude

de Esclerose Multiple

Atencidn Fisioterapéutica 67
Programa de Fisioterapia Talleres de incontinencia urinaria 11

y de cinesiterapia

EQUIPO INTERDISCIPLINAR
Profesional N° de horas Tipo de contrato
1 Traballadora Social 40h/semana Indefinido
1 Psicdloga clinica 40h/semana Indefinido
2 Fisioterapeutas 40h/semana Indefinido
30h/semana Eventual (P. De Cooperacion da Xunta)
VOLUNTARIADO
Estudante/profesional N° de horas Servizo, programa ou actividade na que colabora
Xubilada 6h/semana Acompafamento no Transporte adaptado e
apoio no Centro de rehabilitacidon

Xubilada 4h/semana Taller de manualidades “ReciclatEm”
Outr@s (aprox. 10 62h/ano Actividades de divulgacién e sensibilizacion,
persoas) andainas, actividades de ocio, Feira da Saude...
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CONVENIOS DE COLABORACION
Entidade/profesional Tipo de servizo Descricién
Programas de AODEM Programas de AODEM pertence como membro fundador 4

para DISCAFIS-
COGAMI

Psicoloxia Clinica e

de Fisioterapia

Federacidn de Asociaciones de Discapacitados

Fisicos de Ourense “Discafis-Cogami”. Mantemos

Programas de
DISCAFIS-COGAMI
para AODEM

Logopedia
Transporte adaptado
Axuda técnicas

Terapia Ocupacional

coa Federacion unha relacién de colaboracion
profesional, pola que, os socios/as de AODEM que
o necesiten poden acceder aos servizos da
Federacion e das entidades membro e os seus

socios/as aos programas de AODEM.

Ministerio de Interior

Servicio de Gestion de

Penas y Medidas

Alternativas

AODEM participa no Programa de Beneficios &
Comunidade aceptando na asociacidon o traballo

de persoas que cumplen penas.

CIFP Portovello de

Ourense

Formacidn practica de

alumnos/as do Ciclo

de Integracion Social.

O obxectivo é colaborar na formacion de futuros

profesionais no dmbito da discapacidade.

Universidade de Vigo

Formacion practica de

alumnos/as do Grao

de Traballo Social e

colaboracién coa Area

de Voluntariado

O obxectivo é colaborar na formacion de futuros
profesionais no dmbito da discapacidade e por
outra banda, ter acceso & bolsa de voluntarios/as

da UVIGO.

OUTRAS ACTIVIDADES A DESTACAR 2017

Denominacién Data Obxectivo/ Descricién
Partido homenaxe a Disputado entre o C.D. Seixalvo e o Soutopenedo
19/03/2017
AODEM C.F. para recofiecer a labor de AODEM.
Andaina “1¢ Organizada pola asociacion “Mdvete por Nogueira” a
aniversario da ruta do 28/05/2017 favor de AODEM.

contrabando”

XIV Feira da Saude de

Ourense

30-31/05/2017

Stand divulgativo na Alameda de Ourense.
Conmemorouse o D.M. da EM cun cordén humano

pola investigacion.
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Andaina urbana organizada por Ateular, empresa de

| Andaina Ateular 17/06/2017 axuda no fogar, en beneficio, entre outras, de
AODEM.
Organizada a favor de AODEM, polo concello de
X Andaina de Maside 02/09/2017
Maside, incluia ademais unha carreira popular.
VIl Andaina “Candns Andaina solidaria celebrada en Bafios de Molgas e
24/09/2017
do Arnoia” organizada por este concello.
Participacion na manifestacion promovida por
Campania 4D
04/12/2017 COCEMFE para reclamar o cumprimento da lei de
“Accesibilidade Xa”
accesibilidade.
Taller creativo de manualidades e reciclaxe que
Taller ReciclatEm Anual funciona ademais como un espazo de reunién e

disfrute en grupo do tempo de ocio.
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MEMORIA BREVE DA ASOCIACION LUCENSE DE ESCLEROSE MULTIPLE,
ALUCEM

puncién seca

Hidroterapia

Terapias non farmacoléxicas: Pilates

Representante: Rachel Yasmin Feliciano
Cargo: Presidenta
Entidade prestadora de servizos sociais E/1026
Rexistros Rexistro provincial de asociaciéns de Lugo: 1996/001850 SECCION 12LU
Numero de rexistro municipal:153
SERVIZOS, PROGRAMAS E ACTIVIDADES
Servizo ou programa Actividades asociadas N de persoas
beneficiarias
Programa de neurorehabilitacion e Fisioterapia 22 usuarias/os

Programa de atencién integral en Traballo social 81(gratuito  para
esclerose multiple Voluntariado socias/os)
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EQUIPO INTERDISCIPLINAR
Profesional N° de horas Tipo de contrato
1 Traballadora Social 25 h/sm Contrato subvencion nominativa Deputacion de
Lugo
1 Fisioterapeuta 36,5 h/sm Contrato indefinido subvencionado a través de
axudas publicas
VOLUNTARIADO
Estudante/profesional N° de horas Servizo, programa ou actividade na que colabora
Profesional 12h/mes Hidroterapia e Pilates
CONVENIOS DE COLABORACION
Entidade/profesional Tipo de servizo Descricién

ABOGADOS CABO & Asesoria xuridica As persoas socias de ALUCEM tefien descontos nos

MOSQUERA servizos de caracter xuridico do devandito bufete de
avogados/as.

ORTOPEDIA Ortopedia Os/as socios/as de Alucem tefien descontos en

ORTOJOSBEL calquera compra feita nesta Ortopedia de Lugo que

colabora con nds desde o ano 2010.

GABINETE Asesoramento As persoas socios de Alucem poden solicitar este
PSICOLOXICO DIANA Psicoldxico servizo especializado de psicoloxia con tarifas
BLANCO especiais. Diana Branco é unha Psicéloga con

experiencia no tratamento psicoldxico de persoas con

Esclerose Multiple.

OPTICA A MILAGROSA Optica Os/as socios/as de Alucem tefien descontos en
calquera compra feita nesta Optica de Lugo que

colabora con nds desde o ano 2010.
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OUTRAS ACTIVIDADES A DESTACAR 2017

Denominacién

Data

Obxectivo/ Descricion

DIVERSIARTE 13,14 e 15 de Participamos no mercadillo solidario DIVERSIARTE
Decembro no que o obxectivo principal foi concienciar das
dificultades as que se enfrontan dia a dia as
persoas con EM na sua vida persoal, social e
laboral.
PARTIDO BENEFICO 24 de Marzo O C.B. Breogdn adicou un partido en favor de
C.B. Breogén ALUCEM onde colocamos mesas informativas.
Tamén se pasaron polas nosas instalaciéns para
cofiecer de primeira man a nosa labor.
COMIDA DE 28 de Maio Realizamos con todos os nosos socios unha comida
CONFRATERNIZACION de confraternizacidn onde pasamos un intre
agradable e desfrutamos dunha boa comida.
DIA MUNDIAL DA EM 31 de Maio En conmemoracién do dia mundial da EM

estivemos en puntos crave da cidade con mesas
informativas co obxectivo de concienciar e

informar & sociedade lucense sobre a enfermidade.

DIA NACIONAL DA EM

18 de Decembro

Con motivo da celebraciéon do dia nacional da EM
decidimos volver a poiier as mesas informativas na
rda, conseguindo asi informar e concienciar acerca

desta enfermidade.

NI W iy .
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MEMORIA BREVE DA ASOCIACION VIGUESA DE ESCLEROSE MULTIPLE DE
PONTEVEDRA, AVEMPO

_.'T‘
ke,

»

«
-
13
~

Representante: | Miguel Angel Sdnchez Prian

Cargo: Presidente

N2 Inscricién RUEPSS: E-1111

Rexistro de entidades de accidn voluntaria: O-577

Rexistro de Centros, Servizos e establecementos Sanitarios da Comunidade

Rexistros
auténoma de Galicia: C-36-001877. Dende o 01 de Agosto de 2012.
Rexistro Provincial de Asociacidns: 1996/003990-1
Rexistro Municipal do Concello de Vigo: 546-97
Servizos, Programas e Actividades
Servizo ou programa Actividades asociadas Ne de persoas
beneficiarias
Programas de Rehabilitacion Integral Atencidn Social 46
Fisioterapia 76
Terapia Ocupacional 27
Logopedia 15
Psicoloxia 35
Programa de Voluntariado loga 6
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‘ Outros programas

Pilates

10

Obradoiro: Pintura e Manualidades

EQUIPO INTERDISCIPLINAR

Profesional N° de horas Tipo de contrato
1 Traballadora Social 38,50 Contrato Indefinido.
horas/semana.

3 Fisioterapeutas

29,53 horas/semana

Contrato por obra ou servizo.

32horas/ semana

Contrato por obra ou servizo

Fisioterapeuta Domicilios

8 horas/semana

Contrato por obra ou servizo

1 Logopeda

9 horas/semana

Contrato por obra e servizo.

1Terapeuta Ocupacional

16,50 horas/

semana

Contrato polo Programa de Axuda a Domicilio,

concedido por AEDEM- COCENFE

1 Psicdloga Clinica

6 horas/semana

Contrato indefinido.

1 Auxiliar Administrativa

38,50horas/semana

Contrato por obra e servizo

Monitora de Pintura 2 horas/semana Autonoma
VOLUNTARIADO
Estudante/profesional N° de horas Servizo, programa ou actividade na que colabora
Profesora 2 horas/semana loga
CONVENIOS DE COLABORACION
Entidade/profesional Tipo de servizo Descricién

General Optica

Optica

Descontos en productos visuais

Neurem

Rehabilitacion integral

Descontos nas sesidons de rehabilitacidon

Clinica Dental Susana Dentista Descontos en tratamentos dentais
Santero
Entropia Clinica de Psicoloxia Descontos en sesiéns de psicoloxia

Centro Alberto Guitia'n

Neurorehabilitacidon

Rehabilitacion integral

Descontos en sesions de rehabilitacion
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OUTRAS ACTIVIDADES A DESTACAR 2017

Denominacién Data Obxectivo/ Descricidn
Entrega de Pizarra 23/01/2017 Material de rehabilitacidon para a Asociacion
Interactiva de Merk
Comida e festa de 24/02/2017 Actividade de ocio
Carnaval
Charla de Solo Pélvico 18/03/2017 Actividade de informacién e asesoramento

Participacion no

Festival de Cine

5-6/04/2017

Actividade de divulgacion e sensibilizacion

Consentido
Participacion no 20/05/2017 Actividade de informacién en novas tecndéloxias
Health 2.0
Dia Mundial da E.M 31/05/2017 Actividades de divulgacion e sensibilizacidn
Il Reto Solidario pola 31/05/2017 Actividade de divulgacion e sensibilizacidn. Realizacion
E.M dunha cadena humana
Mesa informativa e de 31/05/2017 Actividade de informacidn, asesoramento e
cuestacion divulgacion.
Comida de Soci@s 03/06/2017 Actividade de ocio
Uso do local 07/07/2017
Asociativo do Actividade de informacion e asesoramento a partir
Meixoeiro desa data, todos os venres.
Picnic de veran 14/07/2017 Actividade de ocio e ludica
Taller de 22/09/2017 Actividade ludica
automaquillaxe
V Carreira Solidaria 29/10/2017 Actividade solidaria e de divulgacion
pola EM
Curso de Sondaxe 28/11/2017 Actividade de informacién e asesoramento
Vesical
Dia Internacional da 03/12/2017 Actividade de divulgacion e sensibilizacion

Discapacidade

VI Mercadillo Solidario
pola EM

14-18/12/2017

Actividade Solidaria
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Cena de Gala de Nadal 15/12/2017 Actividade de ocio
Mesa Informativa e de 18/12/2017 Actividade de informacién, asesoramento e divulgacién
cuestacioén
Charla: Vision Integral 18/12/2017 Actividade de informacidn e asesoramento no Hospital
da EM Alvaro Cunqueiro.
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MEMORIA BREVE DA ASOCIACION COMPOSTELA DE ESCLEROSE
MULTIPLE, A.C.E.M.

Representante:

Rosa M2 Villar Cordovés

Cargo:

Presidenta

Utilidade Publica dende o 2007.

Rexistro Entidade de Accidn voluntaria: O-712.

N¢ inscricion RUEPSS: E-897

Conselleria de Presidencia, Administracions Publicas e Xustiza, Rexistro

Central de Asociacidns: 2004/007243-1

Rexistros

Rexistro Provincial de Asociacidons: nium. 3.983

Rexistro Municipal de Asociacions do Concello de Santiago: 612

Adherida a Asociacién Espafiola de Esclerosis Multiple (AEDEM-
COCEMFE)

Membro indirecto de COGAMI

Rexistro de Centros, Servizos e Establecementos Sanitarios da

Comunidade Autdnoma de Galicia: C-15-003912
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SERVIZOS, PROGRAMAS E ACTIVIDADES

Servizo ou programa

Actividades asociadas

Ne de persoas

beneficiarias

Programa de Rehabilitacion

Integral

Traballo Social

Persoas asociadas,
familiares, coidadores e

sociedade en xeral

Psicoloxia *10 (segundo criterios
PAD)
Fisioterapia 32
Logopedia 16
Ocio e tempo libre accesible Golf adaptado 12
Cineforum 25
Terapias alternativas Pilates 10

Xornadas formativas e

informativas

Campafias divulgacion e
sensibilizacion no DN / DM da
EM

Eventos solidarios: visibilizacion
e captacion

Charlas / conferencias

Persoas asociadas e

sociedade en xeral

EQUIPO INTERDISCIPLINAR

Profesional N° de horas Tipo de contrato

1 Traballadora Social 27,5 Contrato indefinido.

1 Traballador Social 28,53 Contrato eventual polo
Programa de Cooperacion.

1 Auxiliar Administrativo 15 Contrato de obra e servizo.

1 Fisioterapeuta 30 Contrato de obra e servizo.

1 Logopeda 15 Contrato indefinido

1 Psicéloga 01/03/17 a 14/09/17: 7,5h Contrato polo Programa de
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15/09 a 31/12/17: 11h/sem Axuda a Domicilio,
concedido a través de
AEDEM- COCEMFE con
cargo ao 0,7% do IRPF (de
marzo a decembro).
VOLUNTARIADO
Estudante/profesional N° de horas Servizo, programa ou actividade na que colabora
usc Sen oferta 2017 | Colaboracién no programa de voluntariado a

través do Servizo de Participacion e Integracion

Universitaria

Voluntariado ACEM

En funcion activ.

Campanias e actividades DN/DM

CONVENIOS DE COLABORACION

Entidade/profesional Tipo de servizo Descricién
ADELA Fisioterapia e Rehabilitacidn especializada a persoas enfermas
Logopedia de ELA
usc Voluntariado Desenvolvemento de programas de voluntariado

Practicums

segundo actividades realizadas / Alumnado en

practicas

Colexio Oficial de
Farmacéuticos de A

Coruia

Formacion /

Difusion

Formacidn sanitaria poboacion / Difusion de

informacion doenza e actividades A.C.E.M.

OUTRAS ACTIVIDADES A DESTACAR 2017

Denominacién Data Obxectivo/ Descricién
Charla-coloquio sobre a 11/02/17 Charla formativa e informativa: colaboracion social
EM week
Visita a ACEM Secretaria 05/04/17 Visibilizar ACEM e concienciar @ administracion en
Igualdade canto as necesidades do colectivo de EM
Il Carreira e Andaina 21/05/17 -Informar e sensibilizar a sociedade sobre a EM

Solidarias pola EM

-Captacion de fondos
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mais ala do movemento

Mesas informativas

EMpleo y EM live 23/05/17 Streaming nacional en colaboracién con Novartis

Visita a ACEM 05/07/17 Visibilizar ACEM e concienciar @ administracion en
Conselleiro Sanidade canto 4s necesidades do colectivo de EM

Esclerose e Parkinson: 18/12/17 Conferencia a cargo do Dr. Juan Castro Rivadulla

Fernandez
Mesas informativas e de captacion de fondos en

distintos puntos con motivo do Dia Nacional EM
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MEMORIA BREVE DA ASOCIACION CORUNESA DE ESCLEROSE MULTIPLE,
ACEM

-

representante: Carmen M2 Garcia Portela
Cargo: Presidenta

Registro de Asociaciones: Conselleria, Presidenza, Administracidns Publicas
Rexistros e Xustiza (Delegacion de A Coruiia)

Ndmero de inscripcion en el Registro correspondiente:3914/12

Fecha de inscripcion:23 de marzo de 1995 CIF: G-15510266

SERVIZOS, PROGRAMAS E ACTIVIDADES
Servizo ou programa Actividades asociadas Ne de persoas
beneficiarias
Servicio de Xestion e Administracion
Transporte Adaptado Vehiculo para traslados 23 persoas
Servizo ludico- funcional Piscina 4 persoas
Traballo social Asesoramento e informacidn 12 persoas
Obradoiro creativo Manualidades, arteterapia... 8 persoas

FEDERACION GALEGA DE ESCLEROSE MULTIPLE

Paxina 46




Federacién Galega
de Esclerose Miltiple

ffﬂﬁ[)t‘“\
EQUIPO INTERDISCIPLINAR
Profesional N° de horas Tipo de contrato

Traballadora social 12 TEMPORAL

Administrativa 20 TEMPORAL

Conductor 40 SUSTITUCION

OUTRAS ACTIVIDADES A DESTACAR 2017

Denominacién Data Obxectivo/ Descricion
En las instalaciones del Corufia Sport Centre (CSC),

| TORNEO DE PADEL Do 15 ao 24 se llevd a cabo este torneo en favor de ACEM y en

SOLIDARIO Setembro la que participaron mas de 350 personas para
competir en alguna de las distintas categorias de
las que constaba el torneo.
Por segundo afio consecutivo de la mano del

BARBERIA SOLIDARIA |10 de Xufio barbero corufiés José Segundo Mallo y la

(22 Edicidn) colaboracién del Ayuntamiento de A Coruiia, 70
barberos/a de toda Espafia se dieron cita en
nuestra ciudad en un acto benéfico a favor de la
EM. También contamos con la colaboracion el
grupo de moter@s “Solidaridad sobre ruedas KM-
0” y el concierto de la banda Tequila Road.
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ASOCIACION COMPOSTELA DE ESCLEROSE MULTIPLE, A.C.EEM ¥

Rua Queixume dos Pinos, S/N, 15705, Santiago de

Compostela, A Coruia

e 9815752 40; 620533471 a ot
8 acem.santiago@gmail.com

. ASOCIACION COMPOSTELA DE
Wwww.acemsantiago.org ESCLEROSE MULTIPLE

ASOCIACION OURENSANA DE ESCLEROSE MULTIPLE, ELA, PARKINSON E OUTRAS
ENFERMIDADE NEURODEXENERATIVAS, AODEM f
Rua Recadero Paz, 1, 32005, Ourense

e 988 25 22 51; 636 49 06 27

AODEM B sodem@hotmail.es

Whttp://www.aodem.com/aodem/gl

ASOCIACION LUCENSE DE ESCLEROSE MULTIPLE, ALUCEM f

Avd. Infanta Elena, 11 - Casa Clara Campoamor - Local 9,

27003 Lugo )
™ 982202942

alucem

x| lugoalucem@gmail.com

ASOCIACION VIGUESA DE ESCLEROSE MULTIPLE, AVEMPO f ¥
Camilo Veiga, 44, Bouzas, 36208, Vigo, Pontevedra
986 298 865; 685 11 33 98

@ avempovigo@hotmail.com

AVEMPO Whttp://avempo.org/

ASOCIACION CORUNESA DE ESCLEROSE MULTIPLE, ACEM f
Rua Solis, S/N, Eiris, 15009, A Corufia m
e 98124 09 85; 677 477 495

&3 acemesclerosis@telefonica.net

acem
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GRAZAS AS NOSAS

ASOCIACIONS POLA SUA
GRAN LABOR




