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DATOS BASICOS

PRESIDENTE
Miguel Angel Sanchez
Prian
DNI 326501025

CONTACTO
604050773

SEDE
Rda Queixume dos Pinos,
S/N, 15705, Santiago de
Compostela

WEB E REDES SOCIAIS

fyvo

REXISTROS

N2 inscricion RUEPSS:
E-5604

Todalas entidades
Federadas pertencen a
AEDEM-COCEMFE

Rexistro central de
asociacion: 2011/000215

Numero de persoas
asociadas que representan:
1283
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A NOSA PRESENTACION COMO XUNTA

DIRECTIVA

Presidencia: Miguel Angel Sanchez Prian

Son Miguel, nacido en Ferrol. Mudeime a Vigo no ano 1989
para traballar como enxeneiro técnico naval nos estaleiros de
Barreiras, nos cales estiven aproximadamente 20 anos
dedicandome 4 montaxe e probas dos buques. Diagnosticado

de esclerose multiple no ano 2000. O primeiros cinco anos

case asintomaticos, actualmente estou cunha progresiva
secundaria. Tefio moitas ganas de implicarme en proxectos relacionados coa esclerose

multiple, para axudar & sua visbilizacion e para apoiar a companeiros sempre que o

necesiten.

Lucense de nacemento e santiaguesa de adopcidn, en

febreiro do 2011 fun diagnosticada de Esclerose Multiple.

Acollida pola asociacion composteld, decateime da
importancia de formar parte e de participar nas asociacidons

que traballan pola mellora das condiciéons de vida dos

"Chamome Susana e a mifia vinculacion coa Xunta directiva é
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 so”.
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Secretaria: Rachel Yasmin Feliciano

O meu nome é Rachel. Son Inglesa, casada cun Portoriquefio e

levo uns 15 anos vivindo en Espaiia, 8 en Galicia.

Diagnosticaronme con Esclerose Multiple no ano 2012. En vez
de enfocarme soamente en pelexar a mifa propia batalla,

decidin loitar a favos dos demais afectados da enfermidade.

Creo que somos mais fortes Xuntos.

Féra da asociacion Traballo cunha ONG da Igrexa Evanxélica, 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, camiia. Se non

podes camifia, gatea. Pero sexa o que fagas, segue movéndote cara adiante”.

Vogalia: Manuel Fernandez Muifio

O meu nome e Manuel Ferndndez e fun diagnosticado de
Esclerose Multiple hai 25 anos ainda que, tifia sintomas claros

da enfermidade dende moito antes.

Logo da diagnose, fixenme socio da Asociacién Compostel3, e

despois dun tempo, entrei na Xunta Directiva.

Este ultimo ano, tamén entrei a formar parte da Xunta Directiva da Federacion.

Vogalia: Lidia Gonzalez Urresti

O meu nome é Lidia Urresti e fun diagnosticada de Esclerosis

Multiple en 2017,estou aprendendo a convivir con ela.

Creo nas labores do movemento asociativo para visibilizar e
sensibilizar a poblacién nunha enfermidade que moitas veces

é invisible.
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Colaboro tamén como voluntaria en todo o que podo,tanto na asociacién como cos

meus compafieiros, dos que cada dia aprendo algo novo e sintome moi apoiada.

Vogalia: Maria Purificacién Edreira Corral

Maria Purificacion Edreira Corral. Nacida en Cee e residente na

Corufia.

A mifia vinculacidn con Acem produciuse cando diagnosticaron a

T unha irma con esta enfermidade aos 18 anos. Hoxe en dia ten
1}
’{ 54,

L% Formei parte da xunta directiva de Acem desde os seus inicios e

tamén formei parte da Xunta directiva da asociacién nacional.
A dia de hoxe exerzo de vogal en Acem e en Fegadem.

Os meus obxectivos son axudar a solucionar as necesidades dos afectados
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QUE E FEGADEM?

E a Federacion Galega de Esclerose Miltiple de Galicia

Nace nunha reunién no ano do 2010
de Asociacions de Esclerose Mdltiple
de Galicia

Coa finalidade de garantir
a calidade de vida das persoas con
esclerose multiple e as suas familias.

As shas asociacions federadas son:

AN ¢

ELE g@ wglucem A“ e = o

ASQOCIACION COMPOSTELA DE
AODEM
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Representan en torno a 1283 persoas asociadas distinguidas:
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TOTAL DE
SOCIOS/AS

PERSONAS
AFECTADAS

FAMILIARES COLABORADORES

OTROS/AS

O A.C.E.M Santiago B AVEMPO

O ACEM Coruia

O ALUCEM

O AODEM

Ofrecen como servizos e programas:

TRABALLO SOCIAL:
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

FISIOTERAPIA:
REHABILITACION E
MANTEMENTO FiSICO E
FUNCIONAL

\

PSICOLOXIA CLINICA:
REHABILITACION E
MANTEMENTO
COGNITIVO E
CONDUCTUAL

PROGRAMA DE
VOLUNTARIADO
TRANSP
ADAP
ACTIVIDADES FIiSICAS

. 4

ARTE TERAPIA

A 4

ACTIVIDADES DE
OCIO E TEMPO LIBRE

L 2

ASESORIA XURIDICA
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QUE SUPUXO O 2019 PARA FEGADEM?

A través da subvencidén para a contratacion de traballadores desempregados polas
entidades sen animo de lucro incorporouse Eva Maria Rodriguez Duro (traballadora
social) ao equipo de traballo da federacién en conxunto coa Xunta Directiva, e a
traballadora social Ana Isabel Souto Gémez, a cal estivo contratada durante os tres
primeiros meses do ano 2019.

Este ano 2019, seguiuse a metodoloxia de traballo do ano 2018 concretdndose as lifias

estratéxicas aprobadas na Asemblea Xeral Ordinaria:

LINA 1: PERSPECTIVA GLOBAL
OBXECTIVO 1: Canalizar ante as autoridades, organismos, e entidades publicas e

privadas, as necesidades que presenta o colectivo, en pro de desenvolver todas
aquelas accidéns precisas para o cumprimento dos fins da Federacion e de maneira
licita mellorar a integracidn social do colectivo dende tédalas siias dimensions.
Obxectivos especificos

Crear presenza e dar a cofiecer o proxecto de FEGADEM

Fidelizar os proxectos de intervencién das asociacions e da propia Federacién
OBXECTIVO 2: Dinamizar o movemento asociativo como férmula de union entre as
persoas afectadas en defensa dos seus propios dereitos e como medidas de presion
social para dar a coiecer ao colectivo e as suias necesidades.

Obxectivos especificos

Planificar actividades dirixidas a dinamizar o movemento asociativo.

LINA 2: RELACIONS INSTITUCIONAIS

OBXECTIVO 3: Acadar fondos das distintas administracidns publicas de caracter local,
provincial, autondmico, estatal e internacional, de entidades privadas ou publicas, co
fin de garantir o cumprimento dos fines da Federacion e cubrir as necesidades do
colectivo.

Obxectivos especificos
Acadar fondos propios para mantementos xerais da Federacién

Consolidar a profesionalizacion da Federacidn a través da contratacion de persoal
propio da Federacién asi como das entidades asociadas.

OBXECTIVO 4: Crear redes, alianzas e convenios de colaboracion a través de
autoridades, organismos i entidades tanto publicas como privadas que favorecen a
labor da Federacion, contribuindo a consecucion de melloras na vida persoal,
familiar, laboral, socio sanitaria, e de inclusion social, das persoas afectadas de EM

como as suas familias y/o referentes
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Obxectivos especificos

Contactar con entidades afins as finalidades de FEGADEM e crear convenios de
colaboracion marco e materializando en accions concretas.

Establecer contactos con profesionais relacionados coa intervencidén en patoloxias
como a EM: colexios profesionais, sociedades e fundacions.

Concienciar no mundo empresarial sobre a contratacién e o mantemento de persoal
con EM, en beneficio da propia empresa.

Establecer relacidns institucionais para defender un uso correcto dos recursos publicos
e buscar unha estratexia politica para abordar a atencién das enfermidades
neurodexenerativas.

LINA 3: PRESENZA NOS MEDIOS

OBXECTIVO 5: Fomentar o asociacionismo ofrecendo informacién veraz e proxima,

que amose o papel das asociacidns na consecucion dunha mellora integral da
calidade de vida a través dos seus servizos e proxectos, como demostrar a
necesidade de asociarse para a conquista dos dereitos persoais e como cidadan.
Obxectivos especificos

Difundir a labor das asociaciéns e da propia Federacién

Difundir informacién veraz e practica sobre o abordaxe da patoloxia, dirixido a persoas
afectadas e as suias familias e/ou referentes

OBXECTIVO 6: Sensibilizar a opinion publica e a cidadania sobre as necesidades das
persoas afectadas de Esclerose Multiple, redundando na colectividade e na cidadania
como entes responsables na solidariedade, atencion e soporte sobre colectivos mais
desfavorecidos.

Obxectivos especificos
Xerar informacion e cofiecemento sobre a patoloxia, impulsando estudos e
investigacions como fin de publicar material de difusién.

Manter a imaxe social de FEGADEM (nas redes sociais, web, prensa, etc...)

LINA 4: MODELO DE XESTION

OBXECTIVO 7: Coordinar e xestionar os recursos da Federacion de maneira adecuada
dando resposta aos imperativos legais, fiscais e laborais, asi como consolidar unha
estrutura técnica e administrativa que responda ao cumprimento dos fins da
Federacion.

Obxectivos especificos

Crear i estruturar ferramentas administrativas asociadas A actividade normal da
Federacion.

Xestionar técnica i economicamente a Federacion

Crear procedementos e coordinarse con outros servizos ou contratacions externas
OBXECTIVO 8: Organizar e coordinar ao equipo de traballo, supervisando e

mantendo unha relacidon fluida entre as persoas membros, aplicando as tecnoloxias
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de informacion e comunicacion apropiadas para xestionar a actividade normal da

Federacion.
Obxectivos especificos

Dotar a Federacion de follas de ruta que marquen as lifias de traballo a seguir.

Establecer procedementos de comunicacion interna i externa

Dotar de informacién e formacién tanto aos profesionais das asociacions como as

persoas membro das Xuntas directivas.

REUNIONS DOS ORGANOS DA ENTIDADE

REUNIONS DE XUNTA DIRECTIVA

Obxecto das Xunta directivas:

O obxecto das reunidns coa Xunta Directiva e detectar as necesidades das cinco
asociacions que conforman FEGADEM, e polo tanto das necesidades e demandas das
persoas socias e das persoas que traballan nelas, actuando como un ente coordinador
e xestor das lifias estratéxicas aprobadas en Xunta Directiva o 25 de Marzo para o ano

2019.
Reunidns de Xunta directiva:
-08 de xaneiro de 2019:
Presentacion na convocatoria de A Caixa.
-19 de xaneiro de 2019:
IRPF. Convocatoria Xunta de Galicia.
Proxecto Roviralta-Barrié (Guias)
Presentacion dos correos electronicos, lista de distribucion e o seu uso.
Presentacion da solicitude a Deputacion de A Corufia para material técnico.
Presentacion na convocatoria de A Caixa.
-22 de febreiro de 2019:
Proxectos de FEGADEM no ano 2019.

Colaboracions para a realizacion de eventos con outras entidades.
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Valoracién do procedemento a seguir ca realizacion das Guias de FEGADEM.
Andlise das subvencidns a solicitar.

Valoracion da situacidon de entidades socias e de entidades novas que nun

futuro poidan pertencer a Federacion.
Continuacidén de estudos de politica social e barreiras do Camifo de Santiago.

Informacion sobre a participacion en “Mas Social Comunicacion 2019- Taller

de Visionado de Carteles y Videos Reales”.
Cursos Cualtis de PRL para a nova traballadora Social.
Publicacidns na “Revista EM”.

Proposta de data de realizacidn das reunidns de Xunta Directiva e Asemblea

Ordinaria.
Xestion de material no utilizado en anteriores eventos.
Solicitude Tarxeta monedeiro.
-25 de Marzo de 2019:
Presentacion e aprobacion das LINAS EXTRATEXICAS FEGADEM 2019.
Orzamento de 2019.
-25 de Xufio de 2019:
Persoas autorizadas con sinatura recoinecida na entidade bancaria.
Activar unha tarxeta bancaria para FEGADEM.
-10 de Xullo de 2019:
Pulseiras solidarias.
Il Xornadas de Esclerose Muiltiple.
Dietas e desprazamentos.

Impresions na Deputacién de La Coruiia.
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FEGADEM como autorizado para consulta da conta de Caixabank (Banca

Dixital).

Programas a solicitar a través de los fondos del 0.7% del IRPF.
-11 de Outubro de 2019:

Il Xornadas de Esclerose Muiltiple.

Propostas para a recadacion de fondos.

Acordar data para unha Asemblea Xeral Extraordinaria pola renuncia

voluntaria do Presidente.
Ampliacién do contrato da actual Técnico da Federacion.
Como proceder cos gastos directos de oficina de FEGADEM.

REUNIONS DE ASEMBLEA ORDINARIA

Obxecto da Asemblea Ordinaria:

Ofrecer un espazo de participacidn onde avaliar as accidns pasadas e debater sobre as
futuras. Supon o espazo para a aprobacion das memorias técnica e econémica e o Plan

de traballo e orzamento do 2019.

Reuniéns de Asemblea ordinaria:

-25 de Marzo de 2019
Presentacion e aprobacion das Contas anuais do exercicio de 2018
Presentacion e aprobacion da Memoria de actividades 2018
Presentacion e aprobacion do Plan de traballo 2018 e Orzamento 2018

REUNIONS DE XUNTA ASEMBLEA EXTRAORDINARIA

Obxecto de Asemblea Extraordinaria

Ofrecer un espazo de participacidn para aprobar, ratificar ou debater sobre temas que

non son abordados en Asemblea Ordinaria por estatutos.

Reunions de Asembleas extraordinarias:
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-11 de febreiro de 2019:

Ratificacion das novas persoas representantes de entidades-membro en

FEGADEM.
Ratificacion das entidades socia de FEGADEM no ano 2019.
Renovacidén de cargos da Xunta Directiva.
-25 de Marzo de 2019:
Ratificacion do novo membro da XD de FEGADEM

Renovacidn de Cargos da Xunta Directiva.

APROBACION DAS LINAS ESTRATEXICAS 2018 E O SEU CUMPRIMENTO

1. DEFINIR E APROBAR AS LINAS ESTRATEXICAS DO ANO 2019

Obxectivos:

*

** Traballar nos recordatorios dos acordos das reunidons do ano 2018 os cales non

foron resoltos nese ano.
¢+ Darlle forma a estrutura 4 xestion da organizacién da federacion
Accions desenvoltas

» Desefio, avaliacidn e aprobacién das lifias estratéxicas da Federacion, en xunta

directiva.
» Desefio dos orzamentos do 2019 e o plan de traballo para o mesmo.

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:

** Manter un nivel de xestion da federacion a través de fondos propios.

¢+ Consolidar a persoal propio da federacion necesario para seguir evolucionando.

Accions desenvoltas:
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» Reunidns coas administracions:

- Conselleria de Politica social en Santiago de Compostela, 15 de Maio de
2019: Asisten a reunion, lldefonso de la Campa Montenegro (Director xeral de
Maiores e Persoas con Discapacidade), Miguel Angel Sanchez Prian (Presidente
de FEGADEM, Maria Teresa Gonzalez Salvadores (Vicepresidenta de FEGADEM)
e Eva Maria Rodriguez Duro (Técnico de FEGADEM)

A Federacion Galega de Esclerose Multiple e as suas entidades socias, queren
mellorar a calidade de vida das persoas afectadas de Esclerose Multiple e os
seus familiares ou persoas de referencia. Por todo isto, nos reunimos ca
Conselleria de Politica Social, xa que, estariamos interesados/as, aproveitando
esta reunion, iniciar unha colaboracién entre a Conselleria de Politica Social e

FEGADEM.

O obxecto deste acordo seria establecer as bases polas que rexerda a
colaboracién entre a Conselleria de Politica Social e FEGADEM, para a posta en
marcha e desenvolvemento de medidas de colaboracion promovendo as
alianzas oportunas para o desefio e desenvolvemento de programas e
proxectos conxuntos que cumpran cos obxectivos estratéxicos de ambas

entidades e puntos de defensa comun. Para isto precisamos:

1. A fidelizaciéon de persoal de xestién na federacidon para ofrecer una
atencién de maior calidade. Precisase a un profesional de traballo
social, contratado polo menos 27,5 horas a semana, asegurando, unha
continuidade nas actividades da federacion.

Recomendanos, para a consecucidn deste punto, a solicitude da
Convocatoria de subvencidns destinadas a realizaciéon de programas de
interese xeral para fins de caracter social, con cargo & asignacion

tributaria do 0,7% do IRPF.

2. A colaboracion e apoio nas Il Xornadas de Esclerose Multiple
organizadas pola Federacién, que van a ser celebradas o dia 16 de

novembro de 2019. O obxectivo destas Xornadas é informar, formar e
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sensibilizar sobre a esclerose multiple como unha patoloxia
neuroxenerativa a cal afecta a 47.000 persoas en Espafia segundo datos
da Sociedade Espafiola de Neuroloxia e a 4.000 en Galicia, sendo a
Comunidade Auténoma con maior incidencia desta enfermidade. Para a
realizacion destas Il Xornadas de Esclerose Multiple, estimamos uns
gastos de aproximadamente 3000€, que foi o que se gastou no ano

2018 no Il Foro de Esclerose Mdltiple.

Este punto, foi CONCEDIDO a través da realizaciéon de un Contrato de
Patrocinio entre a Federacién Galega de Esclerose Mudltiple e a

Conselleria de Politica Social, a través da Direccion Xeral de Maiores e

persoas con discapacidade.

-Conselleria de Sanidade en Santiago de Compostela, 17 de xuio de 2019:
Asisten Josefina Monteagudo Romero (Subdirectora Xeral de Atencién ao
Cidaddan e Calidade), Begofia Garcia Cepeda (Xefa de Servizo de Atencion ao
Cidaddn e ao Paciente), Miguel Angel Sanchez Prian (Presidente de
FEGADEM), Maria Teresa Gonzdlez Salvadores (Vicepresidenta de
FEGADEM), Maria Susana Fernandez Lopez (Tesorera de FEGADEM), Maria
Fernanda Patino Bustabad (Técnico de la Asociacion Ourensana de

Esclerose  Multiple, ELA, parkinson e otras enfermindades
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neurodexenerativas, AODEM) e Eva Maria Rodriguez Duro (Técnico de

FEGADEM).

A Federacion Galega de Esclerose Multiple e as suas entidades socias,
gueren mellorar a calidade de vida das persoas afectadas de Esclerose
Multiple e os seus familiares ou persoas de referencia. Por todo isto,
estariamos interesados/as, aproveitando esta reunidn, iniciar unha

colaboracién entre a Conselleria de Sanidade e FEGADEM.

O obxecto deste acordo seria establecer as bases polas que se rexeran a
colaboracién entre a Conselleria de Sanidade e FEGADEM, para a posta en
marcha e desenvolvemento de medidas de colaboracién promovendo as
alianzas oportunas para o desefio e o desenvolvemento de programas e
proxectos conxuntos que cumpran cos obxectivos estratéxicos de ambas

entidades e puntos de defensa comuns, para isto precisamos:

1. Inclusién da Esclerose Multiple na subvencién SA803A: Esta orde ten
por obxecto establecer as bases reguladoras e convocar
subvenciéns, en réxime de concorrencia competitiva, as entidades
privadas sen animo de lucro para o desenvolvemento de programas

de caracter sociosanitario.

Os devanditos programas estdn destinados & realizacion de
actividades no proceso de atencidn e rehabilitacion de persoas con
especidis necesidades de atencidon sociosanitaria asociadas ao
alcoholismo, alcoholismo e outras adiciéns sen substancia,
ludopatia, dano cerebral adquirido, enfermidades raras, trastorno
do espectro autista, trastornos da conducta alimentaria, paralise
cerebral e enfermidade de parkinson, por isto, vemos esencial, que

a esclerose multiple, sexa incluida neste conxunto.

Neste ano 2019, foron incluidas as anteriores, as enfermidades
neurodexenerativas, polo que, xa entraria a esclerose multiple, e

este punto estaria resolto.
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2. A Federacién atépase interesada en incorporar as suas actividades a
realizacion de exercicios mediante a utilizacion dunha aplicacién de

realidade virtual.

A empresa Utopic Estudios, S.L. é propietaria do software para
executar esta clase de actividades, e dispén dunha plataforma
informatica denominada IKIGAI NEUROLAB, que permite a

realizacion de exercicios de este tipo.

Esta plataforma é unha ferramenta que habilita un entorno
sensorial, no cal se poden desenvolver actividades de realidade
virtual dun modo profesional, é dicir, que permite a obtencién e o
analisis de métricas derivadas da realizacidon dos exercicios mediante

o uso dos dispositivos adecuados.
Polo momento, non se atopan axudas dispoiibles para este punto.

3. Convenio de colaboracién da Federacion Galega de Esclerose
Multiple subscrito pola Conselleria de Sanidade e polo Servizo

Galego de Saude.

- Reuniéon con Silvia Sudrez Luque, Xefa do Servizo de Xestion
Sociosanitaria do Servizo Galego de Saude: Acudiron Maria Teresa
Gonzalez Salvadores (Vicepresidenta de FEGADEM) e Eva Maria Rodriguez
Duro (Técnico de FEGADEM). Nesta reunién explicase a necesidade que ten
a federacion da fidelizacion de persoal de xestion na federacion para

ofrecer una atencion de maior calidade.

Polo momento, non se atopan axudas dispofiibles para o que solicitamos,
pero, se en algun momento, esta situacidn cambia, se comunicaran con nos

para informarnos.

Ademais, nesta reunién, aserséranos sobre a presentacién de solicitudes da
ORDE do 12 de xufio de 2019 pola que se establecen as bases reguladoras e

se convocan subvencidns, en réxime de concorrencia competitiva, as
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entidades privadas sen animo de lucro para a realizacion de programas de

cardacter sociosanitario (cédigo de procedemento SA803A).

» Busqueda de subvencions e axudas que se podan axustar as necesidades da
Federacion.

- Convocatoria de axudas Mas Social Comunicacion: Fomos beneficiadas
dunha axuda econdmica, técnica, tecnoldxica e de asesoramento para o
Servicio de Community Manager en modalidade de mentoring o cal foi
iniciado por Jacobo Caruncho Pérez desde setembro a novembro do 2018,
seguindo ca sUa continuidade Eva Maria Rodriguez Duro sendo a sesidn de
clausura o 24 de abril de 2019.
-Reto Mas Social Comunicacion 2019 de Presentar un Cartel o Video no
obradoiro de “Visionado de Carteis e Videos Reais” : a entidade inscribiuse
para presentar un cartel para o mes de maio do 2019 contdndose coa tutoria
socialCo de Mario Pilarte revisando en remoto o material recibido.
O cartel presentado pola Federaciéon conseguiu o segundo posto con moi
boas valoraciéns por parte dos titores e as outras entidades que participaron

no obradoiro.

esclerosismultiplegalicia.org

Entidades que pueden ayudarte

ook AN ... A

alucem AVEMPO
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-Convocatoria da Deputacion Provincial da Corufa para a subvencién a
entidades sen fins de lucro para o investimento de servizos sociais da
deputacién no ano 2019.

A Deputacion da Corufa, no marco das suas competencias, destina
importantes recursos a actividade de fomento, principalmente mediante a
concesion de axudas econdmicas orientadas @ promocién de actividades e
investimentos, e mantemento de centros e servizos considerados de
interese publico, coa finalidade de contribuir a que as entidades privadas da
provincia acaden os obxectivos que lles son propios e de fomentar a
participacidén da cidadania nos distintos dmbitos de actuacidon e promover a
igualdade de xénero.

Non foi concedida no ano 2019.

-Convocatoria Fundacidon Botin para organizacions sen danimo de lucro. A
solicitude foi dirixida hacia o programa de “Talento Solidario”, no cal,
preténdese, impulsar e dinamizar a profesionalizacién do Terceiro Sector.
Non foi concedida no ano 2019.

-Convocatoria de Programas de Ayudas a Proyectos de Iniciativas Sociales
convocatorias 2019 de la Obra Social “la Caixa”: @ convocatoria de
“Promocién de la autonomia persoal e atencidon ao envellecemento, a la
discapacidade e & enfermidade”. Esta convocatoria ten como finalidade
promover a vida independente, a autonomia persoal e a calidade de vida das
persoas maiores e con discapacidade.

Non foi concedida no ano 2019.

-Contacto con diferentes laboratorios: Este ano 2019, contactamos con
diferentes laboratorios (Novartis, Sanofi, Roche, Biogenedic, Teva e Bayer),
implicados a nivel sanitario con pacientes afectados por la esclerosis
multiple para comprobrar si é posible a colaboracidn conxunta para alguns
dos proxectos que se levaron a cabo este ano 2019.

Finalmente, os laboratorios Roche, decidiron colaborar con nos,

facilitdndonos o seu recopilatorio de “Cuestiones mas frecuentes sobre la
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esclerosis multiple”, para entregar as persoas asistententes nas Il Xornadas
de Esclerose Multiple organizadas pola Federacidon no mes de Novembro.
-Contrato de patrocinio entre a Conselleria de Politica Social e a Federacion
Galega de Esclerose Multiple (FEGADEM) co obxecto da realizacién das Il
Xornadas de Esclerose Multiple o 16 de novembro do 2019, cun importe de
3000 euros, incluido IVA.

O obxecto desta actividade da FEGADEM ¢ visibilizar a esclerose multiple &
sociedade para promover a defensa dos dereitos e intereses das persoas

afectadas pola patoloxia, os seus familiares e/ou referentes.

-Convocatoria de Programas de cooperacidon, Xunta de Galicia: Fomos
beneficiarias dunha axuda por 17.667€ para a contratacion de una persoa ao
75% de xornada como traballadora social a través das axudas e subvenciéns
para o fomento do emprego a través dos programas de cooperacion no

ambito de colaboracidn cas entidades sen animo de lucro.

-132 convocatoria “SANTANDER AYUDA” da Fundaciéon Banco Santander
(FBS). A presente convocatoria, ten como finalidade, apoiar proxectos sociais
a nivel local que tefian como obxectivo mellorar a calidade de vida das
persoas en situacidén de vulnerabilidade. Apoiaranse iniciativas que axuden 6
desenvolvemento integral de aqueles colectivos mais afectados pola
pobreza e a exclusidn social e proxectos orientados a promocion da
autonomia persoal e a atencidon 6 envellecemento, a discapacidade e o

apoio o tratamento de enfermidades.
Non foi concedida no ano 2019.

-Concesion dunha axuda da Caixa a través da Obra social de 4.000€ en
concepto de coordinacion e xestion do Programa de xestion definido pola

entidade a través do seu Plan estratéxico.

-Concesion da convocatoria do 0.7% do IRPF para o ano 2019: concesion de
subvencidéns destinadas & realizacion de programas de interese xeral para

fins de caracter social, con cargo a asignacion tributaria do 0,7 % do imposto
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sobre a renda das persoas fisicas xestionado por esta conselleria. Concesion
de 1409.17€ para un Fisioterapeuta para a Asociacidon Lucense de Esclerose
Multiple (ALUCEM) “Atencidén sociosanitaria a través da fisioterapia en

persoas con discapacidade”.

-Solicitude da convocatoria do 0.7% do IRPF para o ano 2020: concesidn de
subvenciéns destinadas a realizacidon de programas de interese xeral para
fins de caracter social, con cargo a asignacion tributaria do 0,7 % do imposto
sobre a renda das persoas fisicas xestionado por esta conselleria. Solicitouse
a fidelizacién de un profesional para a Federacion, e dun traballador social e
un Fisioterapeuta para a Asociacién Lucense de Esclerose Multiple

(ALUCEM).

3. VISIBILIZACION E SENSIBILIZACION SOCIAL

Obxectivos:

Dar a cofecer a entidade FEGADEM o igual que os seus proxectos no 2019.

Sensibilizar a sociedade sobre as caracteristicas e as necesidades das persoas
afectadas de enfermidade neurodexenerativas e madis concretamente con

esclerose multiple.

Accions desenvoltas:

-Huchas solidarias: Es ano 2019 a Federacion Galega de Esclerose Multiple
(FEGADEM), propuxo unha iniciativa de colaboracién a través de la captacion
de doazdéns pofiendo huchas solidarias en distintos establecementos

farmacéuticos na provincia de Pontevedra.

Esta iniciativa conta coa colaboracion do Colegio de Farmacia de
Pontevedra, co cal, se firmou un convenio para levar a cabo actividades de
difusidn. A intencion e observar cal é o alcance e o éxito de esta iniciativa na
provincia de Pontevedra durante un ano, e despois desta valoracién, sopesar
si é unha técnica eficaz para a recadacién de fondos e contribuir cos mesmos

a mellora da calidade de vida das persoas que sofren Esclerose Multiple.
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A oficina da Federacion contara con duas huchas para ter a posibilidade de
levalas a eventos e actividades a realizar.

Para mais informacién, facilitamos a ligazéon da publicacién na web:

https://esclerosismultiplegalicia.org/huchas solidarias esclerosis multiple

colegio farmaceuticos pontevedra galicia.html

“

Z i
N

“

“sig L8 Eaclerasis Multple te necesita
- Comprénd e~

-Pulseiras solidarias: Este ano 2019 a Federacién Galega de Esclerose
Multiple (FEGADEM), propuxo unha iniciativa de colaboracion a través de
doazéns pofiendo a disposicidon da poboacidn unhas pulseiras solidarias da

Federacion.

E moi importante o compromiso solidario das persoas, que disporan de estas
pulseiras na oficina da Federacion e en todos os eventos que se realizan por
parte da mesma, e que, desta maneira, as xente poida colaborar a través

desta iniciativa.

Para mais informacién, facilitamos a ligazon da publicacién na web:

https://esclerosismultiplegalicia.org/pulseras solidarias esclerosis multiple

galicia.html
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-Guias de Esclerose Multiple: Durante o ano 2018 e 2019 se realizaron as
“Guias de Esclerose Multiple: Intervencidons Profesionais”, “As Guias
Abreviadas de Intervencidns Profesionais en Esclerose Multiple” e as “Guias
de Servizos da Federacidon Galega de Esclerose Multiple” en Galego e en
Castelan. Para as dias primeiras, solicitouse o seu rexistro na Axencia do

ISBN e a tramitacién do Depdsito Legal.

Con estas guias, se pretende, de maneira distintiva, dar a cofiecer o traballo
de aqueles profesionais que tefien tamén un papel fundamental na EM e na
busca da mellora da calidade de vida das persoas afectadas que, traballando
de maneira coordinada, multi e interdisciplinar, son imprescindibles para

abordar a complicada tarefa de vivir con EM.

Todos eles, traballando de forma coordinada, multi e interdisciplinar, son

imprescindibles para abordar la complicada tarefa de vivir con EM.

Para la elaboracién de esta guia, contamos ca participaciéon de profesionais
especialistas en el tratamento de la EM en diversos campos, asi como co

aval dos seguintes colexios profesionais:
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e Colegio Profesional de Logopedas de Galicia (CPLG)

e Colegio Oficial de Farmacéuticos de Pontevedra (COFPO)

e Colegio Oficial de Psicologia de Galicia (COPG)

e Colegio de Educadoras y Educadores Sociales de Galicia (CEESG)
e Colegio Oficial de Terapia Ocupacional de Galicia (COTOGA)

e Colegio Oficial de Trabajo Social de Galicia (COTSG)

e Colegio Oficial de Enfermeria de Lugo (COE)

E, grazas o mecenazgo da Fundacion Roviralta e da Fundacion Barrié que

deron o impulso inicial, e fixo realidade esta Guia de Esclerose Multiple.

Guia abreviada das
intervencions profesionais
na Esclerose Multiple

Guia de Esclerose Multiple

Intervencidns Profesionais
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Ademais, tamén se realizaron os certificados de autoria para que cada autor,

gue asi o desexe, poida contar co seu.

-Presentaciéon da 12 edicion das "Guias de Esclerose Multiple": Desde a
Federacién Galega de Esclerose Multiple, organizouse un acto para a
presentacion da 12 Edicidon das Guias de Esclerose Multiple- Intervencidns
Profesionais, que tivo lugar en Santiago de Compostela, o 14 de Xufio, no
Saldn de Actos da Conselleria de Sanidade, no cal nos acompaiiou Alfonso
Alonso Fachado, Subdirector Xeral de Ordenacion Asistencial e Innovacion

Organizativa do Sergas e todos os autores e autoras das Guias.
Para mais informacidn, facilitamos a ligazén da publicacién na web:

https://esclerosismultiplegalicia.org/guia esclerosis multiple fegadem ga

licia.html
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-Proxecto Astrolabio: Nos contactaron en nome de Sanofi Genzyme para a

participacién no proxecto Astrolabio, con el respaldo de Esclerosis Multiple

Espafia y AEDEM-COCEMFE.

Este proxecto é unha iniciativa que ten como obxecto, situar no mapa, todas
as asociacions de pacientes de Esclerose Multiple e os recursos
sociosanitarios dispofiibles no territorio nacional para axudar as persoas que
conviven ca enfermidade a os seus familiares para localizalas. E dicir, é unha
ferramenta para poder navegar polas estrelas, e que asi, se poidan atopar as
ubicaciéns das asociacion e os servizos que ofrecen, facilitando a sua
visibilidade e a posibilidade do acceso & informacién actualizada sobre os

Seus recursos.

- Contacto ca Asociacion de Ferrolterra de Esclerose Miiltiple (AFEM): Se
iniciou o contacto ca Asociacién de Ferrolterra de Esclerose Multiple, para
cofiecernos e para ofrecer a nosa axuda para o que poidamos colaborar para

conseguir o fin comun que perseguimos.

-Estudo da accesibilidade Camiiio de Santiago de Compostela na etapa, San

Marcos- Santiago: Contactamos con accesibilidade de COGAMI, para facer,
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de maneira conxunta, un estudo sobre a accesibilidade no Camifio de

Santiago.

Neste documento, falase sobre a accesibilidade que ten o Camifio de
Santiago, polo que, se analizara se se atopa adaptado 4s necesidades de
tédolos peregrinos que deciden emprender o camino a Santiago de

Compostela.

As diferentes rutas do Camifio transcorren por diversas zonas como son:
pobos, montafia, ciudades e algunhas das veces por carreteiras que non
estdn adaptadas para o paso das persoas. Atopdmonos cunha orografia moi
diferente e as veces dificultosa polas pendendentes, camifios moi angostos e
un pavimento bastante irregular, facendo que, alguna das etapas do camifio

non sexan aptas para persoas con mobilidade reducida.

Non é un camifio imposible para persoas con mobilidade reducida pero, si
gue atopardn moitas dificultades e precisaran de outras persoas que 0s

axuden a superar as diferentes etapas do camifio.

Continuamos a espera de resposta, xa que comentan que existen estudos

similares recentes.
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-“ORDEN de 9 de octubre de 2018 por la que se establecen las bases
reguladoras que regiran la concesion de ayudas para la promocion de la
autonomia personal de personas con discapacidad, cofinanciadas por el
Fondo Social Europeo en el marco del programa operativo FSE Galicia
2014-2020”. Estudo polo cal se lle fixeron as seguintes preguntas as

entidades socias de FEGADEM:

e (Cantas persoas pediron informacidn, orientaciéon ou asesoramento

sobre estas axudas durante o ano 20187
e (Cantas persoas solicitaron estas axudas durante o ano 20187
e (A cantas persoas veulle aceptada a axuda no ano 20187
e (Cantas persoas solicitaron estas axudas durante o ano 2017?
e (A cantas persoas veulle aceptada a axuda no ano 20177
e (Cantas persoas solicitaron estas axudas no ano 2016?
e (A cantas persoas veulle aceptada?

Non se continuou co estudo, dado que non lle constaba a Conselleria de

Politica Social a solicitude do mesmo.
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-Envio Certificados Il Foro: realizado no mes de novembro no ano 2018. Este
ano 2019, tamén se procedeu o envio dos certificados de asistencia, os
certificados do comité cientifico, os certificados do comité organizador e os
certificados dos relatores.

-Creaciéon de material de difusidn: desefio, edicién e impresién de: das
“Guias de servizos da Federacion Galega de Esclerose Multiple” en galego e
en casteldn, dipticos informativos e carteis da Federacion por la Deputacion

de la Coruna.

-Escola Galega de Saude: Publicacion no espazo que dispofien para as
asociaciéns, os datos da Federacidon, unha presentacion da mesma, a
composicion de Xunta Directiva, os obxectivos, servizos, documentacién de

interese e o contacto da mesma.

Para mais informacion:

https://extranet.sergas.es/asopa/Microsites/Asociacions/ListadoContidos.as

px?ldPaxina=70511&idasoc=70

-E-Saude: Publicacién no espazo que dispofien para as asociaciéns, os datos
da Federacién, wunha descricion da mesma, a composiciéon de Xunta

Directiva, os obxectivos, servizos, e o contacto da mesma.

Para mais informacién:

https://esaude.sergas.es/EPACI_epaciente/#/integrations?id=2

-l Xornadas de Esclerose Multiple: A Federacion Galega de Esclerose
Multiple, organizou as Il Xornadas de Esclerose Multiple que, tiveron lugar
no Restaurante Los Robles, en Teo, o 16 de Novembro, e nas cales,
perseguiuse o obxectivo de visibilizar a EM e difundir os dereitos,
necesidades e a problematica xeral das persoas afectadas, dos seus
familiares e/ou referentes. Profesionais e pacientes analizaron o panorama
actual da Esclerose Multiple e a vida coa enfermidade, que afecta a mais de

4.000 persoas en Galicia.
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O acto foi inaugurado pola Xunta Directiva da Federacion, por lldefonso de
Campa Montenegro, Director Xeral de Maiores e Persoas con
Discapacidade, e Alfonso Alonso Fachado, Subdirector Xeral de Xestién
Asistencial e Innovacién no Servizo Galego de Saude.

Ademais, contouse cun equipo multidisciplinar que o conformaron os
seguintes profesionais: Jose Maria Prieto Gonzalez, Xefe do Servizo de
Neuroloxia, Profesor Asociado de Medicina Hospital Clinico Universitario
Santiago de Compostela; Inés Gonzalez Sudrez, Facultativo Especialista en
Neuroloxia, Unidade de Esclerose Multiple, Hospital Alvaro Cunqueiro; Elba
Cabo Ramos, avogada, Despacho de avogados Cabo & Mosquera, Lugo;
Jesus Santiago Ruibal, Enfermeiro no Hospital de Verin, Profesor na E.U.
Enfermeria de Chaves, Blogger de EM; Conxita Taruella, Presidenta
Asociacidon EM de Lleida e Expresidenta de Esclerose Multiple Espafia; Maria
Elena Vazquez Abal, Profesora Titular de Xeometria e Topoloxia,
Departamento de Matematicas na Universidade de Santiago de Compostela.
Pola tarde contouse cunha actividade de Musicoterapia a cargo de AGAMUS
a Asociacion Galega de Musicoterapia, Casa Baubo, atopando na musica,
unha forma de mellorar a sua calidade de vida e o seu benestar xeral.

Para mais informacién:

https://esclerosismultiplegalicia.org/ii jornadas esclerosis multiple galicia

fegadem.html

-Envio Certificados de asistencia as Il Xornadas de Esclerose Miiltiple:
Despois da celebracidén das Il Xornadas, procedeuse a realizacién e o envio
dos certificados de asistencia as Il Xornadas de Esclerose Multiple para as

persoas que asi o solicitaron.

-“Baixo 0 mesmo paraugas. Galicia pola diversidade: Este ano 2019 a
Federaciéon Galega de Esclerose Multiple (FEGADEM) e a Asociacion
Composteld de Esclerose Multiple(A.C.E.M), sumaronse a iniciativa en

Santiago de Compostela.
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A persoa portavoz da Asociacidon e da Federacién foi a Secretaria da
Asociacion Composteld de Esclerose Multiple, Maria Isabel Quelle Campos,

gue se encargou de leer parte do manifesto e un lema que nos identifica.

O lema presentado foi “SiguEMe, EMocidénate, CompréndEMe, cuando te

digo que luchamos por ti”.

A idea de organizar este acto/actividade conxunta, para conmemorar o Dia
Internacional das Persoas con Discapacidade, que se celebra cada ano o 3 de
Decembro. Os asistentes portaron un paraugas de cores co obxectivo de
dar unha maior visibilidade ao colectivo e a sua diversidade. Con estes
paraugas, a iniciativa pretende representar unha sociedade plural e diversa,

gue acolle a todos por igual, sen diferencias.

Para mais informacion:

https://esclerosismultiplegalicia.org/bajo el mismo paraguas galicia.html

0 mesmo
Paraugas

Galicia pola Diversidade
Dia internacional 0as persoas
con discapacidade

1001 | ’ 3 de decembro

A Corula - Praza de Maria Pita
Santiago - Praza do Obradoiro
Pontevedra - Praza da Ferreria
Vigo - Porto de Vigo
Lugo - Praza Maior
Ourense - Praza Maior

- Dia Nacional da Esclerose Muiltiple o 18 de decembro: a noite do 18 6 19
de Decembro, desde a federacidn e desde as entidades socias, xunto ca
colaboracién dos concellos das principais cidades galegas, se colaborou para

iluminar alguns puntos emblematicos das cidades nas que se atopan as

FEDERACION GALEGA DE ESCLEROSE MULTIPLE Paxina 32


https://esclerosismultiplegalicia.org/bajo_el_mismo_paraguas_galicia.html

Federacién Galega
de Esclerose Mdltiple

entidades socias: Torre de Hércules en A Corufia, Pazo Raxoi en Santiago de

Compostela, fonte da Calle Aragdn en Vigo, e Ponte Romana en Ourense.

Federacion Galega

e

18 de Decembro
Dia Nacional da Esclerose Miiltiple

I[luminaranse en cor vermella

Coruia: A Torre de Hércules
Santiago de Compostela: Pazo de Raxoi
Ourense: A Ponte Romana
Vigo: A Calle Aragén

W A
Qcem ”‘ ﬁo - A& AVEMPO, -
-Proceso Asistencial Integrado para o abordaxe da Esclerose Miiltiple en
Galicia e avances na implementacion de areas de mellora priorizadas:
Enténdese por PAl a un plan de coidados interdisciplinario, baseado na
evidencia e estandarizado que identifica a secuencia ideal de intervencions,
hitos e resultados esperados para un grupo de pacientes, neste caso, de

Esclerose Multiple.

O PAI en Galicia, representa un primeiro paso para estandarizar os coidados
para estes pacientes en Galicia, reducir a innecesaria variabilidade
inxustificada en cada EOXI e as inequidades no acceso a atencién, tendo en
conta, as necesidades dos paciente, da ultima evidencia dispofiible e o
contexto sanitario e social presente en Galicia. Polo tanto, o PAl de EM se
define e desefia para toda Galicia e a sua implementacién deberd

materializarse no ambito local (a nivel de cada EOXI).

Ademais da descricion detallada do PAlI de EM en Galicia, o documento
contén un apartado no que se describe a traxectoria que vive o paciente con
EM, explorando cada unha das etapas polas que transcorre o largo da sua

enfermidade.
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Adicionalmente, incliense a descricion detallada das areas de mellora que
decidiu o grupo de traballo multidisciplinar e que deben incorporarse en
todas as EOXI de Galicia, por representar un impacto importante na mellora

de atencion dos pacientes con EM na Comunidade Auténoma.

A Conselleria de Sanidade e o Servizo Galego de Saude (SERGAS), xunto a
Conselleria de Politica Social de Galicia, as asociacidon de pacientes con EM e
unha representacion multidisciplinar de profesionais que dan asistencia

sanitaria e coidados a paciente con EM, lideraron esta iniciativa.

T
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-Concurso de Relatos polo Dia Nacional da Esclerose Miiltiple: O Colexio

Profesional de Logopedas de Galicia (CPLGA), en colaboraciéon coa

Federacién Galega de Esclerose Multiple (FEGADEM), convocan un concurso

de relatos curtos para conmemorar o dia nacional da Esclerose Multiple

(EM), que se celebra o 18 de Decembro.

Os relatos versaran sobre a logopedia e a EM e terdn unha extensién
maxima de 15 lifas.

Poderan participar no concurso pacientes e familiares de pacientes
con EM. Non hai idade minima nin maxima.

O prazo limite para a recepcién dos relatos é o dia 11 de Decembro.
Os relatos se remitiron por correo electrénico a

comunicacion@cplga.es co asunto “Concurso relatos CPLGA-

FEGADEM”. Indicouse ademdis: o nome completo, DNI, correo
electrénico e o numero de contacto.

Os autores deben remitir asinado un documento relativo a
proteccion de datos de caracter persoal que se lles achegara cando

remitan o relato.
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Os relatos serdan compartidos nas redes sociais do CPLGA (e
compartidos por quen estime) a medida que se vaian recibindo os 11
primeiros dias do mes.

e Aqueles autores que o desexen poderdan empregar un pseudénimo
para a difusidon do relato en redes. En tal caso deben indicar esta
condicién no seu correo electrénico (e especificar o pseudénimo 6

lado do nome completo).

e relato que conte o dia 18 de Decembro con mais “Me Gusta”, “Me
encanta” (ou demais reaccions de Facebook, agads comentarios) sera

o/a gafiador/a.

e O premio consistird nunha cea para duas persoas na cidade ou vila

do/a autor/a gafiador/a.

Ademais, aproveitando que, o Colexio Profesional de Logopedas de Galicia,
esta dedicando este mes a visibilizaciéon da Logopedia en Esclerose Multiple,

tamén se colaborara con outra iniciativa en relacién a disfaxia.

O dia 12 de Decembro, é o dia da disfaxia, e se vai dar visibilidade a este
problema o que se enfronta parte da poboacion. Para isto, entre outras
cousas, se compartiron videos sobre paciente con disfaxia e Esclerose

Multiple.
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#CampaiasdeSensibilizacionCPLGA

Concurso de
relatos breves

#EsclerosisMultipleylogopedia
#FEGADEMyCPLGAconlaEM

»,QPLG

-Real Filharmonia de Galicia: Iniciativa de visibilizaciéon que se levara a cabo
no 2020, nun dos seus eventos, no cal, a Federacion terd a oportunidade de

difundir a sua labor e a labor das entidades socias.

-Solicitude en todas as provincias da posibilidade de realizar a divulgacion e
sensibilizacién da Esclerose Multiple e das suas entidades socias que prestan
axuda as persoas afectadas, nas pantallas para a xestién das quendas de

consulta no SERGAS.
Continuamos a espera dunha resposta.

Actividades propostas que non se chegaron a realizar

-Posibilidade de Voluntariado: A través de un convenio ca USC, BoyScout,
Cruz Vermella. No se chegou a realizar, porque, finalmente, non se realizou

ningun evento no que fose necesario contar con voluntariado.

-Encontro con mozos pacientes: Dado que a Esclerose Multiple en unha das
enfermidades neuroldxicas mais comuns entre a poboaciéon de 20 a 30 anos,
e se trata da segunda causa de discapacidade en adultos mozos, polo que
nos parecia interesante realizar un encontro con mozos paciente, e coas

suas familias para o intercambio de experiencias, para que, a través das
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propias vivencias das persoas asistentes, aprendan e se sintan comprendidos

na situacion que estan a vivir.

O encontro teria lugar no Monte do Gozo e seria durante un fin de semana,
ademais, se contaria con servizo de autobus para alcanzar a un maior
nimero de persoas. Tamén, se programaria unha actividade que consistiria
en facer o uUltimo tramo do Camifio de Santiago desde o Monte do Gozo a

catedral.

Esta actividade non se chegou a realizar, dado que, as instalaciéns do Monte
do Gozo se atopan en desuso, e o presuposto de outras instalacidns para

levar a cabo, non son asumibles por parte da Federacion.

-Cube Experiencie: Desde FEGADEM se presentou a opcidén de que, o Dia
Mundial de Esclerose Multiple, se contase con Cube Experiencie. Isto
consistiria na instalacion de un Cubo, no cal se poderian experimentar alguns
sintomas da Esclerose Multiple mais comuns, como son: fatiga, problemas
de visién, falta de sensibilidade, dificultade para coordinar, etc.. co obxectivo
de que, todas as persoas , poidan conecer a enfermidade desde a
experiencia, sensibilizando a sociedade sobre as dificultades que viven as

persoas pacientes de Esclerose Multiple.

A través do lema “Siente, conoce, comparte”, os cidaddns poderian
experimentar en primeira persoa o que é a Esclerose Miltiple e o que

senten as persoas que viven con ela a través de cinco probas moi sinxelas:
1. Pelotas 6 cubo

2. Salvaraanella

3. Torre de latas

4. A palabra complicada

5. Desenlace

Para mais informacién: http://esclerosismultipleexperience.com/
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Esta actividade non se chegou a realizar, porgue nos informan, que o Cubo e
as probas se atopan en moi mal estado a causa do uso e sd se poderian

realizar duas das actividades anteriormente nomeadas.

-Folleto informativo: Coa axuda da expresidenta da Federacion, Rosa Maria
Villar Cordovés, e o actual técnico da Federacion, se realizou un folleto
informativo de respostas as principais dubidas que lle poden xurdir a unha

persoa recén diagndsticada.

Este traballo foi entregado as persoas que organizan o Proceso Asistencial

Integrado para o abordaxe da Esclerose Multiple en Galicia.

-Acto benéfico: Se propuxo esta iniciativa de visibilizacidn e sensibilizacién
da Esclerose Multiple por parte da poboacién en xeral. Durante ao ano 2019
se contactou con diversas agrupacions: Cantigas e Agarimos, Artistas EM,
Culturactiva, Eskogal, La tuna etc. Tamén se contactou con diferentes
lugares nos que poderia ser posible a celebracidon do evento: Concello de
Santiago, Facultade de Medicina, Centros Socioculturales, La Galiciana,

Conservatorio Profesional de Musica de Santiago de Compostela, La Salle.

Ademais, de conseguir o obxetivo de visibilizar a patoloxia, tamén se

recaudaran fondos que axuden de forma econédmica a Federacion.
Este evento ainda que non se realizou polo momento

-“Una manzana por la vida”: Esta é unha campafia solidaria dirixida a
captacion de fondos e consistiria en, animar a que a pobacién en xeral nos

axuden mercando estas mazas solidarias por tan so 1.5€.

Se procura, a través da venta solidaria das mazas, a sensibilizacidn social

sobre a enfermidade e a recadacién de fondos como apoio a Federacidn.

Esta iniciativa non se levou a cabo por que se non se considerou viable

asumir esta campana por parte da Federacion.

-Asociacion Profesional de Guias Turisticos de Galicia: Esta iniciativa

consistiria, en que promocionar unha visita guiada por Santiago de
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Compostela coa colaboracidon da Asociacién Profesional de Guias Turisticos
de Galicia, e o final da mesma, dar a opcion de que entreguen un donativo

dirixido a Federacion.

» Presenza en medios de comunicacion
-Nas redes sociais da Federacion, o Twitter (https://twitter.com/fegadem) e o
Facebook (https://www.facebook.com/esclerosemultiplegal/), se mantivo unha
publicacion diaria de luns a venres sen excepcion, utilizando nas vacacions un
programador para as publicacions (Hootsuite). Ademais, diariamente se
revisaron e compartiron as publicacidons das entidades socias para que asi,
todos os seguidores se mantefian o tanto das actividades de cada asociacién.
Por outro lado, tamén se publicou os videos do Il Foro de Esclerose Multiple no
canal de Youtube da Federacion
(https://www.youtube.com/channel/UCXzC7CjzHExQZPsoOew2vyQ)
-Na web da Federacién se actualizaron todos os datos a principio de ano,
engadindo as actividades realizadas no ano 2018, a memoria econdmica, o
numero de socios de cada asociacidon, a modificacion da Xunta Directiva etc.
Ademais, se mantiveron as publicaciéns das diferentes actividades realizadas
por parte sa Federacidn, asi como, das entidades socias, se asi o solicitaban
para a difusion.
Na Web tamén se atopan publicadas as Guias de Esclerose Multiple, para que,
todas as persoas que o desexen, poidan acceder a elas na seguinte ligazén:

https://esclerosismultiplegalicia.org/guia esclerosis multiple fegadem galicia.

html

Por outro lado, tamén se fixo uso da web como medio de difusion das
Xornadas, e se facilitou a inscricion as mesmas a través de un formulario
enlazado a web.

Este 2019, se procedeu a renovacién do dominio web, xa que nos parece una

ferramenta esencial para a difusion.
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-Publicacidons na Revista de AEDEM- COCEMFE, na que solicitan o envio de
artigos para a sua insercién na seccion SON NOTICIA o A DESTACAR de la revista
NOTICIAS EM, relativos os actos que realizaron no ultimo cuatrimestre antes da
publicacion.
-Para a difusion das actividades da Federacidén, solicitouse a difusién a través
de: a Sociedade Galega de Neuroloxia, o Colexio de Farmacéuticos de
Pontevedra, Colegio Profesional de Logopedas de Galicia, Colexio Oficial de
Traballo Social de Galicia, Colegio Oficial de Terapeutas Ocupacionales de
Galicia, Colexio de Educadoras e Educadores Sociais de Galicia, o Colexio Oficial
de Enfermeria, FEGEREC, USC, Ciclos de Formacidon Profesional, AGAELA,
Esclerosis, Multiple Espafia, Roche etc.
-Se mantivo contacto ca prensa: La Voz de Galicia, El Progreso, El Correo
Gallego, El Diario de Ferrol, Faro de Vigo, La Region.
-Se mantivo contacto ca Radio: Se realiaron entevistas en:

e Es La Mafiana Galicia (Entrevista a Rosa Villar Cordovés, Expresidenta de

la Federacion Galega de Esclerose Multiple). Ligazén a entrevista:

https://esclerosismultiplegalicia.org/entrevista a rosa villar cordoves.

html
e Con Voz de Sdbado - Radio Voz Galicia (Entrevista a Rachel, secretaria de
FEGADEM). Ligazdén a entrevista:

https://esclerosismultiplegalicia.org/entrevista federacion gallega escl

erosis multiple galicia.html

e Radio Galega Hora a Hora (Entrevista a Lidia, vocal de FEGADEM).
Ligazdn a entrevista:

https://esclerosismultiplegalicia.org/entrevista dia mundial esclerosis

multiple galicia.html

e Con Voz de Domingo Radio Voz Galicia (Entrevista a Sonia Garcia Eiras,
portavoz da Federacidn e Presidenta da Asociacion Corunesa de

Esclerose Multiple, ACEM). Ligazén a entrevista:
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-Revista Salud Viva: Revista del Colegio de Farmacéuticos de Pontevedra
“Salud Viva”. Se participou na mesma cunha pequena presentacion da
Federacion.

-Google My Business: Deuse a FEGADEM de alta nesta ferramenta para que a
Federacién poida xestionar a sta presencia online nos productos de Google,
como a Busqueda e Maps. O facilitar a informacién da Federacién, axudamos as

persoas a atopala de maneira mais sinxela e que nos cofeza.

4. ALIANZAS E CONVENIOS DE COLABORACION

Obxectivos:

++ Crear redes de colaboracion mutua entre entidades afins e con obxectivos
comuns no tratamento e atencién en enfermidades neurodexenerativas.

¢ Establecer contactos con profesionais relacionados coa intervencién en
patoloxias como a EM: colexios profesionais, sociedades e fundacions.

¢+ Entablar relacidons institucionais cos partidos politicos, para defender un uso
correcto dos recursos publicos e buscar unha estratexia politica para abordar a
atenciéon das enfermidades neurodexenerativas.

Accions desenvoltas
» Contacto con entidade afins:

-Asociacion Ferrolterra de Esclerose Multiple, AFEM: Este ano 2019, iniciamos
contacto ca Asociacién Ferrolterra de Esclerosis Multiple — AFEM, xa que, o igual
gue nos e as nosas entidades socias, cumplimos un obxetivo comun, que é axudar
os afectados e familiares de esclerose multiple contribuindo a que a nosa labor se

faga realidade.

-Rehabilitacion Virtual: O dia 24 de Abril, nos reunimos con un comercial de
UTOPIC Estudios, unha empresa que xera contido de Realidade Virtual (RV) para
presentar un software de RV consistente en 6 sinxelos xogos para a neuro
rehabilitacion. Son niveis moi inmersivos que permiten a avaliacién e evolucién da

cognicién, memoria e sistema motriz dos afectados.
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Tanto a informacidn facilitada como o presuposto desta nova técnica, foi facilitado
as asociacions.

-Consello Asesor de Pacientes:

e 21 de Outubro do 2019, celebrouse no Salon de Actos da Conselleria
de Sanidade en Santiago de Compostela, a Reunion do Consello Asesor
de Pacientes convocada pola Xerencia do Servizo Galego de Satde. Os

temas para tratar foron os seguintes:

o | Edicién dos Premios de Innovacion en Saude.

o Paxina web de “Espazo sociosanitario”

o Proxecto de Formacién de Pacientes en Avaliacién de Tecnoloxias.
o Estratexia de Humanizacién dda Asistencia Sanitaria.

o Campaha Gripe 2019.

e 17 de Xaneiro do 2019, celebrouse no Saldn de Actos da Conselleria de
Sanidade en Santiago de Compostela, a Reunién do Consello Asesor de
Pacientes convocada pola Xerencia do Servizo Galego de Saude. Os

temas para tratar foron os seguintes:
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o Grupo de traballo de Atencion Primaria.

Novo modelo de Atencidon Primaria:

Reunidn por categorias profesionais: medicina, enfermaria, farmacia,

traballo social, fisioterapia, PSX.

Areas de traballo: novos roles, coordinacidon interniveis, atencion &
demanda, formacién, docencia e investigacion, relacion cos pacientes

e a comunidade, priorizacion do plan de necesidades.
Primeiro abordar o QUE facer e despois abordar o COMO facelo.

Dispoiible unha enquisa cidada para o desenvolvemento do Novo

Modelo de Atencidn primaria.

-Constituciéon dos Consellos Asesores de Pacientes de Area.
-Plan de Humanizacidén do Servizo Galego de Saude.
Xustificacion

A introducion paulatina da alta tecnoloxia na practica médica, a alta
especializacién e o incremento de procedementos e actividades, ten
provocado nas ultimas décadas una despersonalizacidn da atencién

sanitaria.

Este fendmeno non é o Unico da sanidade, sendn que se constata a

multiples niveis na sociedade moderna actual.

Tal coma no seu momento foi necesaria a evoluciéon da medicina
centrada nas enfermidades & medicina centrada nos pacientes, a
madurez da nosa sociedade e 0s nosos cidadans reclaman un novo

salto cara a medicina centrada nas persoas.

Eixos estratéxicos: relacidon entre as persoas, procesos de atencién
integrais e centrados nas persoas, espazos e servizos de apoio para as

persoas e integracion coa sociedade.
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-Decreto 168/2018, de Rexistro de Pacientes con Enfermidades Raras

da Comunidades Autdnoma de Galicia.

Necesidade de cofiecer de primeira man a situacidn real de atencion.

Cofecer o valor requirido polos pacientes para a atencion dos

pacientes.
Confiecer os circulos asistenciais actuais.
Cofiecer o fluxo de informaciéon o longo do proceso.

Propoiier lifias de actuacion e o desefio dun proceso mellorado

contando con tdédolos implicados.
-Nova instrucion sobre a tarxeta sanitaria AA.

“O obxectivo da presente instrucion é favorecer a accesibilidade a
determinados servizos sanitarios dos/das pacientes
diagnosticados/as daquelas patoloxias que o Servizo Galego de Saude

sinales, asi como dos/das seus/suas coidadores/as.

Tratase de minimizar, no posible, as esperas nas consultas dos
centros de saude, consultas externas, servizos de urxencia e
hospitalizacidn, e permitir aos/as acompafantes ou coidadores/as o
acompanamento permanente durante a asistencia sanitaria, excepto

se houbese algunha circunstancia clinica grave que o impedise.

Para conseguilo, proporcionarase a estes/as pacientes unha tarxeta
sanitaria ou documento de prestacion da asistencia sanitaria cun
distintivo especifico “AA”(distintivo de acompafiamento e
accesibilidade) e un procedemento especifico que é necesario
comunicar aos centros sanitarios e as unidades xestoras con

responsabilidades neste proceso de atencion.”

-Novas aplicacién da plataforma E-Satde (descarga de imaxe).

Descarga de probas de imaxes de diagnose.
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“Neste apartado atopara os informes da sua historia clinica dixital no
Servizo Galego de Salud (IANUS) en formato PDF: informes de alta,
informes médicos, informes de enfemeria, informes de probas, etc.
Pode localizar os informes organizandoos polo centro, pola data, ou

polo servizo.

De forma periddica, pode acceder o apartado das sUas probas de
diagnose de imaxe, que lle permite descargar nun formato estandar a
informacién de imaxe médica que pode ser revisada por un
facultativo. Estas imaxes tamén poderdn visualizadas por vostede
mesmo ainda hai que ter en conta que estan orientadas a ser

examinadas por un profesional sanitario capacitado.”

e O 12 de Decembro do 2018 , celebrouse no Saléon de Actos da
Conselleria de Sanidade en Santiago de Compostela, a Reunion do
Consello Asesor de Pacientes convocada pola Xerencia do Servizo

Galego de Saude.

A Federacién Galega de Esclerose Multiple acudiu a reunién da
presentacion da elaboracién do Plan de Humanizacién a unha reunién

en Santiago de Compostela para presentar o seu ultimo borrador que
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ten o fin de poder ser presentado o documento final de fronte ao ano

2019.

As sUas principais caracteristicas son: seguir unhas lifias de actuacidn
transversais que impregnen os proxectos presentes e futuros, destacar
unhas dareas prioritarias de traballo, consecucién dos obxectivos
propostos a medio-longo prazo e contar cun sistema de avaliacion e

seguimento.

s

E importante destacar que, no compromiso entre paciente e
profesional, hai que primar a atencién integral centrada na persoa &
marxe das patoloxias ofrecendo un trato de confianza, empatia,
proximidade e respecto mutuo. Tamén lograr unha coordinacion entre

distintos servizos para facilitar todo o proceso.

Doutra banda, é interesante diminuir a medicalizaciéon potenciando a

medicina preventiva fomentando habitos saudables.

lgualmente, débese conseguir unha, comunicacién fluida e
bidireccional, & familia e coidadores a través dunha comunicacion
adaptada ao paciente facendo que, o paciente se sinta como
protagonista do seu proceso de saude, cofiecedor da sua saude e

responsable.

Débese de considerar o achegamento a realidade das persoas, non sé
ao trato e nas relacidons persoais, profesionais e interprofesionais, se

non na globalidade de Sistema Sanitario.

O plan vertébrase en 4 eixos estratéxicos:

1. Relacion entre as persoas.

2. Procesos de atencion integrados e centrados nas persoas.
3. Espazos e servizos de apoio para as persoas.

4, Integracién coa sociedade.
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-Comité Espafiol de Representantes de Personas con Discapacidad" (CERMI):
FEGADEM, se atopaba interesado en asociarse 6 CERMI, pero, non se cumpren os

seguintes requisitos:

e “Implantacion geografica minima, al menos, en nueve Comunidades
Autdénomas, asi como representar al menos a quince personas juridicas

y a un numero no inferior a quince mil personas fisicas.”

e A presidencia da Federacién, debe de manterse sen cambios durante 3

anos antes da solicitude.

-Asociacion Galega de Afectados pola Esclerose Lateral Amiotrofica (AGAELA): O
28 de xaneiro do 2019. Nesta reunién, considérase a posibilidade da realizacién
dun acto cunha finalidade de visibilizacion social e de recadacion de fondos, na
cidade de A Corufia por ser unha cidade, onde tefien acceso a voluntariado da
universidade e onde pode que haxa a opciéon de contar con voluntariado da La

Caixa e onde tamén se atopa a sua sede.

Manifestan a posibilidade de que sexa no: Teatro Colén (deputacién de A Coruia),
Teatro Forum e Centro Agora. O evento terd un marco caracter de sensibilizacién e
visibilizacion social, onde ambas entidades teran como obxectivo a recaudacion de
fondos propios, tras a firma dun posible convenio onde queden recollidas as

clausulas.

O evento, nun primeiro momento desefiouse para que estivera repartido en ddas
seccions, unha con caracter mais familiar e outro dirixido as persoas adultas e cun
caracter ladico. As actuaciéns seran de caracter gratuito preferiblemente para

ambas entidades.
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Non se realiza o evento polo momento, xa que non se considera viable para que o
afronte a Federacidn.
l—__”

Federacion Galega
de Esclerose Miltiple
Ty

0 CAMINO MAIS LONGO,
COMELA DANDO 0 PKIMEIRO PASO...

A CALIDADE DE VIDA DAS PERSOAS,
0 NOSO FIN DE EXISTIR.

- Asociacion Gallega contra las Enfermedades Neuromusculares (ASEM): O 20 de
decembro do 2018. O obxecto da reunidn foi planificar posibles lifias estratéxicas
para o ano 2019 onde ambas entidades poidan traballar de cara a visibilizacién e

sensibilizacién social e de cara a recadacién de fondos propios.

Os puntos tratados foron os seguintes:

- Resumo das actividades realizadas por ambas entidades no a no 2018

- Planificacién das actividades

- Desefio de actividades.

-Realizacién dun cronograma das posibles tarefas

-Desefiar os obxectivos de ambas entidades de cara a realizacién de actividades.

Na reunién a traballadora social da Asociacién comenta a posibilidade de que siga
traballando na mesma, pero esta situacion cambiou é actualmente non hai

traballadores no mes de xaneiro contratados para a realizacién do traballo do 2019.
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- Federacion Alzhéimer Galicia (FAGAL): 04 de Abril de 2019, reunense na
Asociacion Viguesa de Esclerose Multiple (AVEMPO): Javier Hermida, (Coordinador
Oficina Técnica de FAGAL), Miguel Angel Sanchez Prian (Presidente de FEGADEM),
Andrea Solino (Traballadora Social de AVEMPQO) e Eva Maria Rodriguez Duro
(Técnico de FEGADEM). O obxecto desta reunién foi, o asesoramento da xestién da

Federacion.

CONCLUSIONS

A Federacidon durante o seu 2019, traballou de maneira honesta e realista coa sua
situacion, e sobre a cal crear un proxecto sélido. Foi un ano de reflexions, 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 muiltiple, as stias familias ou referentes.

En conclusién, a todas as accidns levadas a cabo durante o 2019 e a obtencion de
recursos para darlle continuidade ao seu Plan estratéxico, podemos presentar a

continuacidén, o que a entidade pode ofrecer durante o seu 2019 e anos seguintes.
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QUE SOMOS NO 20197

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 conviccion da creacion dunha base de sustento sélida que mantena 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 atencidn deste
colectivo, efectivo e eficiente coa realidade da enfermidade e as stas 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
reparticidon equitativa en igualdade de condicidns e dando resposta as necesidades e
demandas do colectivo que representa. Sé pretende desde o realismo cumprir coa sua

finalidade, os seus fins, e converter a sia misidon nunha realidade.

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:
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PARA AS PERSOAS AFECTADAS DE ESCLEROSE MULTIPLE:

1. Dignificacidn. Certas situacions de vulnerabilidade en determinados
colectivos fan necesaria que as persoas nalgin 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 recofiecida e identificada como unha persoa que forma

parte dun conxunto social e por tanto a sua inclusion debe ser plena.

3. Humanidade. A persoa é o referente, debe ser o foco de atencion de
calquera tipo de accion 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 posicidns sobre onde

esta e cara onde quere camiiar a federacién.

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 respondera a criterios
de intervencién profesionais, responsables e éticos e morais que atendan
aos seus respectivos cddigos éticos profesionais como aos que as propias

entidades poidan poiier 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 ilusidén, 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 stuas 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 dinamica 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 xestidn respectuoso

e baseado na igualdade de condiciéns para todas as persoas.

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

da xestidn, e innovacidon ante unha realidade dindmica e cambiante.
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Fins de FEGADEM

Artigo 5, dos nosos novos estatutos:

X/
X4

L)

>

R/
*

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.

Estimular e promover a investigacion cientifica destas patoloxias, de maneira
integral, asi como fomentar a docencia e formacidon das/os profesionais
relacionados con esta, para mellorar as posibilidades terapéuticas,

rehabilitadoras e de integracién 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 integracion 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, implementacion 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 situacidon de risco social.

Impulsar o desefio, implementacion e avaliacion de programas, proxectos e
actividades relacionadas con: atencidn integral sociosanitaria (atenciéon social,
psicoléxica e funcional), integracidon sociolaboral, loita pola igualdade de
oportunidades, promocién da accesibilidade universal, da docencia e
formacidn, educacién para a saude, promocién do deporte adaptado, impulso
de accidns socioeducativas de sensibilizacién e visibilizacion, promocién da

cultura, lecer e tempo libre, fomento e participacién do voluntariado social.
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Sensibilizar a opinidn publica, administracions 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 informacién e sistemas de axudas para as entidades
membros (tanto para o desenvolvemento de actividades, como para o
financiamento destas), co fin de propiciar a integracidon social das persoas
afectadas de esclerose multiple, e outras patoloxias atendidas, desde unha

perspectiva biopsicosocial.

Cooperar e crear convenios de colaboracién 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 valido ante os organismos publicos e privados, tanto de
caracter provincial, autondmico, nacional e internacional, nos asuntos de
interese comun que lles afecten ds persoas socias, os seus familiares, ou

referentes, como ante outros grupos de interese.

Procurar a profesionalizacion do sector, a través de contratacions de
profesionais especificas as areas e servizos da propia federacidén 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.
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Servizos e programas

ORGANIZACION BASEADAS EN PROXECTOS INTEGRADOS:

CATRO AREAS:

Administracion e xestion da Federacion

A federacidn precisa dunha estrutura técnica e profesional que impulse o proxecto da
federacidon e dea soporte @ Xunta Directiva no cumprimento dos seus fins, asi como dar
resposta as necesidades das entidades federadas. Apoio na Xunta Directiva na sua
organizacién, coordinacion e posta en marcha de
accions encamiifadas a consecucion dos fins da

federacidn.
Equipo actual:

Traballadora social: Eva Maria Rodriguez

Duro
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Sensibilizacion e visibilizacion da EM

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

que servise de catalizador nun proxecto

compartido por todas/os. As asociacidns, debido
ao seu caracter localista, 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 sua razén de ser.
Captacion de recursos e convenios de colaboracién

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

non son dispensados pola Administracién publica.

No caso de Fegadem e as sUas entidades membro reivindicamos o papel que a
Administracién publica delega sobre as
nosas entidades, nas cales se ofrecen
programas de rehabilitacién integral que
responden a fundamentos de prevencion
e intervencion, que deberian ser
inherentes ao propio diagnéstico unha

vez emitido,b e ser a propia

Administracion quen ofrecerd eses
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Neste sentido a loita da federacién e as entidades membro é conseguir financiamento
para manter os servizos minimos de atencién 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.
Divulgaciéon e comunicacion

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 investigacién 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.

SIGU E, OCIONATE, COMPREND E, CANDO TE DIGO QUE LOITAMOS PORTI

A Federacion ten como funcidn basica o
mantemento dunha imaxe corporativa e un
plan de comunicacién que axuden a posicionar
a labor que desempeiian as entidades e cumprir
os fines tanto da Federacién como das propias

entidades federadas.
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Ademais, a Federacidn o que pretende é xerar coiecemento sobre a patoloxia tendo
en conta as casuisticas da terra. A través do estudo e investigacién, detéctanse

necesidades e polo tanto poden valorarse as posibles soluciéns.

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

debate, discurso e cofiecemento arredor da mesma.

A VIDA CON EM

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

necesidades que o colectivo presenta.

VIDA CON EM

A Federacion pretende non so proxectar w

a labor das asociaciéns, se non tamén

\
4

acercar as persoas afectadas, a0s Seus

familiares y/o referentes, informacién e
formacidn naquelas cuestidons que poden axudar a mellorar a sda percepcion sobre a

enfermidade asi como seu abordaxe.

Para isto levaranse a cabo actividades de divulgacién, sensibilizacién e visibilizacion da

patoloxia.

PROXECTO DE REHABILITACION INTEGRAL COMPLEMENTARIO DAS ASOCIACIONS

A Federacion con este programa pretende ofrecer un soporte econdmico tanto na
contratacion dos/as técnicos/as profesionais como no mantemento do programa

executado nas asociacidns, integrados/as nos equipos dos Programas de rehabilitacion

Promocion da Autonomia Persoal das persoas con ‘

Esclerose Multiple, asi como a mellora da sua calidade ‘ ’

de vida. Os profesionais obxecto de bonificacion

Integral das suas entidades membros e coordinados/as

por FEGADEM, levan a cabo intervencions dirixidas a

serian: Fisioterapia, traballo social, psicoloxia clinica, logopedia, terapia ocupacional.
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BALANCE ECONOMICO 2018

BALANCE ABREVIADD AL 31 DE DICIEMBRE DE 2018

ACTIVD Mémoria i k] 2017 PATRIMOMIO METO Y PASIMD '.‘:?:1: Figl] 2017
Al ACTIVO NO CORRIENTE 6.105,88 4.401,98(A) PATRIMOMIO NETO 15.361,56 7.256,31
I, Inmovilizado intangible. 5 6.105,88 4.401,58(A-1) Fondos propios 12 9,367 49 7.256,31
II. Bienes del patrimonio histdrics 0,00 0,001, Dotacién fundacionaliFondo social 12 7.256, 31 124813
L Inmovilizado material. 0,00 0.00( 1.Cutacion fundasionalfendo sogial T.26.3 324813
V. Inversiones inmobiliarias, 0,00 0,00/ 2iDetation fundacianal o exigidaiFonda social no exigido) 000 0,00
V. Inv. en entidades del grups y asociadas a ip 0,00 0,00(1l, Raservas 0,00 0,00/
VI, Invarsiones financleras a largo plazo, 0,00 0,00 M. Excedentes de ejercicios anteriores, 0,00 -2.435 68
Vil Activos por impuesto diferido, 0,00 0,00{1v. Excedentes del ejercicio. 3 211118 BLddd 08
A-2) Ajustes por cambios de valor 0,00 0,00
A-3) Suby, donaciones y legados recibidos 15 598417 0,00
B) PASIVO NO CORRIENTE . 18.076.17 0,00
L Pravisiones a largo plazo 0,00 0,00
Il, Deudas a largo plazo 15 19.076,17 0,00
1-Deudas con enlidades da crédita 0,00 000
2 Acreadores por armandamianto financieng 0,00 0,00
3. Ddras devdas a largo plazo 815 18.076,17 0,00
Il Deudas con entidades del grupo y asociadas a lip 0,00 0,00
IV. Pagivos por impuesto diferido 0,00 0,00
V. Periodificaciones a large plazo 0,00 0,00
B - ACTIVO CORRIENTE 30.481,50 21.979,30/C) PASIVO CORRIENTE 2.148,55 18.124,97
I Activas no corrientes mantenidos para la venta 0,00 0,00(1. Pasivos vineulados con a.n.c.mantenldos para la venta 0,00 0,00
IL Exigtencias. 0,00 0,00(IL. Provisiones a corto plazo . 0,00 0,00
Il Usuarios y otros deuderes de la actividad propia 0,00 0,00(1. Daudas a core plazo 0,00 1785396
IV. Dewdores comerciales y otras cuentas a cobrar, 7 19.011,37 4,70282( 1.Dewdas con enlidades de crédin 0.00 0,00
V. Irv. en antidades del grupe y asociadas a ellp 0,00 D00| 2 Acreedores por arendamiento financieno 0,00 .00
V1, Inversianes financieras a corto plazo 0,00 000] 3 .Cires dewdas a coro plass 0,00 17.853,95
VIl Periodificaciones a cip 0,00 0,00/1¥. Deudas con entidades del grups y asociadas & clp 0,00 0,00
VIl Efectivo y otros activos liguidos equivalentes. 7 11.470,13 17.276,48 V. Beneficiarios-Acrosdores 0,00 0,00
¥, Acreedores comerc. ¥ otras cuentas a pagar B 2.149,55 BT1.H
1 Proveadarss 0,00 000
2. CAas acreadares, 2145 55 f:ra il
Vil Perindificaciones a corto plazo 0,00 400,00
TOTAL ACTIVO [AFE] T, 26,361,268 TOTAL PATRIMONIG NETO ¥ PASIVG A+ E+C] 0TI
|impartes expresades en suras)
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CUENTA DE PERDIDAS Y GANANCIAS ABREVIADA AL 31 de DICIEMBRE DE 2018

a

A) Excedente del ejercicio Uanida 2018 2017
1. Ingresos de la entidad por la actividad propia 14 43.341,07 23.480,82
a) Cuotas de ascclados y afiliados 14 1.600,00 4.000,00
b) Aportaciones da usuanios 0,00 0,00
¢} Ingrescs por promociones, palrocinadares y colaboraciones. 14 347900 0,00
d) Subvenciones, donaciones y legados Imputados al excedente del ejercicio 15 38.262,07 1948082
e} Reintegro de ayudas y asignaciones 0,00 0,00
2.Ventas y ofros ingresos de la actividad mercantil 0,00 0,00
3.Gastos por ayudas y otros 0,00 0,00
@) Ayudas monetarias 0,00 0,00
) Ayudas no monetarias 0.00 0,00
c) Gastos por colaboraciones y del drgano de goblerno 0.00 0,00
d) Reintegro de subvenciones donaciones y legados 000 0,00
4. Variacion de existencias de productos terminados y en curso de fabricacion 0,00 0,00
5. Trabajos realizados por |a entidad para su activo 0,00 0,00
6. Aprovisionamientos 14 -3.343,63 0,00
7. Otros Ingresos de de la actividad 0,00 0,00
8. Gastos de personal 14 -30.137,31 12.845,76
9. Otros gastos de la actividad 14 -7.736,54 -4,191,00
10. Amortizacion del inmovilizado 5 -2.822,20 0,00
11.Subvenciones, donaciones y legados de capital traspasados al excedente del efercicio 15 2.809,79 0,00
12. Excesos de provisiones 0,00 0,00
13. Deterioro y resultado por enajenaciones del inmovilizado 0,00 0,00

14. Otros resuliados

18. Variacion da valor razonable en instrumentos financleros
17. Diferenclas de cambio .

iones de instrum. Finmdm
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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

DATOS IDENTIFICATIVOS
Logo e Nome: A O D E M
Asociacidon Ourensana de Esclerosis Multiple, ELA, Parkinson y otras
enfermedades neurodegenerativas
Siglas: AODEM
C.ILF.: G32209983 Mail aodem@hotmail.es
Facebook: aodemourense
Redes: Twitter: @aodemourense Web www.aodem.com
Instagram: @aodemourense
Teléfono: 988 252251 Moébil 63649 06 27
Donmicilio: Rda Recaredo Paz, 1.
Localidade: Ourense C.P. |32005 Provincia | Ourense
Representante: Maria Susana Fernandez Lopez
Cargo: Presidenta

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

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

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

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

e C(Certificado de Xestion e Control de Calidade I1SO 9001:2015 (AENOR)

e Membro fundador do Consello Asesor do Paciente — SERGAS - 2011

e Adherida 4 AEDEM- COCEMFE — Asociacion Espafiola de Esclerosis Multiple.

e Membro Fundador da Federacion de Asociacions de Persoas con Discapacidade de

Rexistros Ourense “DISCAFIS-COGAMI” e membro da Comisiéon Sociosanitaria de COGAMI.

e Adherida 4 Federacion Espafiola de Enfermedades Raras. FEDER, 2010

e Membro fundador da Federacidn Gallega de Esclerosis Mdultiple. FEGADEM, 2011

e Adherida 4 Federacion Espafiola de Parkinson. FEP, 2011

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

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

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

e N2 061. Rexistro de Entidades de Accion Voluntaria. C2 de Traballo e Benestar, D. X. de
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Xuventude e Solidariedade- Xunta de Galicia.

TIPOS DE SOCIOS/AS

Ne total de persoas afectadas EM

113

N2 de homes afectados 35

N2 de mulleres afectadas 78

N2 total de colaboradores

52

Outros: (especificar):

Empresas e outras patoloxias...

Raras)

64 (Parkinson e
Enfermidades

N2 de total de socios/as

229

SERVIZOS, PROGRAMAS E ACTIVIDADES

Servizo ou programa Actividades asociadas Ne de persoas
beneficiarias
VOLUNTARIADO 30
TRABALLO SOCIAL OCIO Y TIEMPO LIBRE ADAPTADO 24
ATENCION SOCIAL 76
, , GRUPO DE AYUDA MUTUA 12
PSICOLOGIA CLINICA - -
ATENCION PSICOLOXICA 68
TALLER DE HIDROTERAPIA 10
FISIOTERAPIA ATENCION FISIOTERAPEUTICA 70
EQUIPO INTERDISCIPLINAR
Profesional N° de horas Tipo de contrato
1 TRABALLO SOCIAL 38,30h/semana Indefinido
1 PSICOLOXIA CLINICA 38,30h/semana Indefinido
4 FISIOTERAPIA 38,30h/semana Indefinido
30h/semana Eventual (P. De Cooperaciéon da Xunta)
30h/semana Eventual (IRPF)
20h/semana Eventual
VOLUNTARIADO
Estudante/profesional N° de horas Servizo, programa ou actividade na que colabora
Xubilada 6h/semana Programa de Traballo Social, Subprograma de
Voluntariado. Acompafiamento en transporte
adaptado e en tarefas do Centro de
Rehabilitacion.
Outr@s (aprox. 15 70h/ano (aprox) Programa de Traballo Social, Subprograma de
persoas) Ocio e Tempo Libre. Actividades de divulgacion e
sensibilizacion
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CONVENIOS DE COLABORACION

Entidade/profesional Tipo de servizo

Descricion

UNIVERSIDADE VIGO / PRACTICAS ALUMNADO

TRABALLO SOCIAL

Convenio con alumnado en practicas para traballo
social. Duracidn 3 meses de practicas.

Programas de Psicoloxia
Clinica e
de Fisioterapia

Programas de AODEM
para DISCAFIS-COGAMI

AODEM pertence como membro fundador a
Federacion de Asociaciones de Discapacitados Fisicos
de Ourense “Discafis-Cogami”. Mantemos coa
Federacién unha relaciéon de colaboracion profesional,

Logopedia
Transporte adaptado

Programas de DISCAFIS- Axuda técnicas

COGAMI para AODEM

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.

OUTRAS ACTIVIDADES A DESTACAR 2019

Denominaciéon Data

Obxectivo/ Descriciéon

Difusion, sensibilizacidn e divulgacion

Dia Mundial das Enfermidades 28 Febreiro

Raras

AODEM celebrou o dia Mundial de Enfermidades Raras, coa
participacion de persoas usuarias da entidade, coa finalidade de
dar visibilidade, difundir e sensibilizar a sociedade sobre a
importancia da investigacion en ditas patoloxias.

Carreira “Soy Libre para Correr” | 10 Marzo

Usuarios e usuarias de AODEM xunto co voluntariado da
entidade participaron no percorrido inclusivo acompafiados
da Escola de Patinaxe Roller Ourense. Unha carreira
organizada por Run Maniak e Trail Running e coa
colaboracién do Concello de Ourense, na que se fomentou
os valores da igualdade, diversidade, inclusion e
visibilidade.

“ll Gala Benéfica Ourense 30 Marzo

Multiple”

No Auditorio Municipal de O Carballifio. Unha Gala presentada
por Cristina Mard e que contou coa colaboracion do Concello de
O Carballifo e por os diversos grupos que participaron nela
(escolas de baile e de musica).

“Charlas Mozos e Mozas 28 Marzo, 1 Abril y 25

Realizaronse tres charlas en dous centros educativos,

Muiltiples” Abril concretamente na Universidade de Vigo e didas no CIPF
Portovello promovidas polo Traballador Social e coa
colaboracién de 3 socios afectados de Esclerose Multiple e o
mesmo tempo voluntarios de AODEM, os cales foron os
encargados de impartilas

Campeonato Galego de Duatléon | 7 Abril Unha carreira organizada polo Club Corredores do Mifio na que
San Cibrao das Vinas” se lle deu visibilidade a AODEM e na que voluntarios e

voluntarias de AODEM axudaron na organizacion da proba.

Dia Mundial del Parkinson 11 Abril

Para participar na conmemoracion deste dia, AODEM
instalou na Rua do Paseo de Ourense unha carpa. Ademais,
iluminouse un dos monumentos principais da cidade, a
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Ponte Romana, coa cor representativa da patoloxia, azul.

Duatlén AviaMan

19 Maio

Tivo lugar o Duatlén Aviaman na localidade Ourensan de Leiro,
onde os organizadores do evento donaron parte da proba a
AODEM. O encargado de representar a entidade foi D2 Jesus
Alvarez Pefia, Vocal de AODEM.

Dia Mundial da Esclerose Muiltiple

30 Maio

Stand na rua do Paseo de Ourense, participaron representantes
e persoas usuarias da entidade. Ademais, iluminouse un dos
monumentos principais da cidade, a Ponte Romana, coa cor
representativa da patoloxia, vermello.

IV Andaina Festa do Pan de Cea

30 Xufio

AODEM participou na IV Andaina Solidaria Festa do Pan de Cea,
realizada na dita localidade Ourensan. Unha proba de caracter
benéfico composta por dous percorridos de 20 e 10 km.

Teatro Benéfico de Maside

22 Agosto

Na localidade Ourensa de Maside, presentouse a obra de teatro
“Embragando para o Brasil” do Teatro Benéfico, no antigo
Grupo Escolar, onde AODEM foi receptora das doazodns
voluntarias na sua favor.

Torneo Futbol Sala Benéfico

7 Setembro

Torneo de Futbol Sala Benéfico en favor de AODEM, no pavilldn
polideportivo Os Carris (A Valenza — Barbadas). Participacion de
4 equipos masculinos e femininos. O recaudado polas entradas
foi destinado a AODEM.

Semana da Saude

13 Setembro

Tivo lugar na rua do Paseo de Ourense a celebracién da Semana
da Saude, onde participou AODEM, contando coa participacion
de persoas usuarias e profesionais da entidade, coa finalidade de
dar visibilidade, difundir e sensibilizar a sociedade.

Presentacidn Espazo Asociativo

26 Setembro

Tivo lugar no Hospital Universitario de Ourense a
presentacion de espazo asociativo, onde AODEM se atopa
entre unha das entidades participantes, ofrecendo
informacion e asesoramento.

O horario do espazo asociativo de AODEM foron dous mércores
6 mes ata finais de Decembro, unha actividade na que participan
tres socios e o mesmo tempo tamén como voluntarios da
entidade

Andaina Coles

20 Outubro

Realizouse en Coles a Xll Andaina do Concello de Coles,onde
AODEM participou. Estivo composta de duas rutas, de 10 e 22
km respectivamente. Acudiron 4 socios/as de AODEM e 3
voluntarios/as.

Carreira Popular San Martifio

17 Novembro

Persoas usuarias e profesionais de AODEM participaron na
XLl Carreira Pedreste Popular do San Martifio. Acudiron 30
socios e socias, e cada un deles acompafiados por un
voluntario.

Dia das Discapacidades Organicas

27 Novembro

Tivo lugar no Complexo Hospitalario Universitario de
Ourense (CHOU) o Dia das Discapacidades Organicas, onde
participaron diversas entidades. En representacion de
AODEM foron socios e socias.

Dia Internacional da Discapacidade

3 Decembro

Celebrouse en distintas cidades galegas o Dia Internacional da
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Discapacidade, baixo o lema “Baixo o mesmo paraugas”’, onde
participaron diversas entidades, entre as que se atopou AODEM.
O acto tivo lugar na Praza Maior de Ourense, D2 Alberto Permuy
Pantin (Secretario de AODEM) acudiu en representacion da
entidade.

Dia Nacional da Esclerose Muiltiple

18 Decembro

AODEM participou con duas mesas informativas no Complexo
Hospitalario Universitario de Ourense (CHOU) pola mafia e no
Centro Comercial Ponte Vella Ourense durante todo o dia.

Reunidéns

Premio Territorio Solidario BBVA

31 Xaneiro

AODEM participou nos Premios Territoriais Solidarios de
BBVA a nivel galego, onde traballadores e xubilados de
BBVA votaron por diversos proxectos, entre os que se
atopaba o realizado pola entidade AODEM como un dos
elexidos, denominado “Que tiemble el agua”.

Asamblea AEDEM

11 Maio

Tivo lugar en Madrid a celebracidn da Asamblea de AEDEM
(Asociacion Espafiola de Esclerosis Multiple). A persoa
representante foi D2 M2 Susana Fernandez Lopez, Presidenta da
entidade, acompafada de Lidia Gonzalez Urresti (socia de
AODEM).

Asamblea FEDER

8 Xuno

Tivo lugar en Madrid a celebracion da Asamblea de FEDER,
onde estivo presente a entidade de AODEM. A persoa
representante foi D2 M2 Susana Fernandez Lépez,
Presidenta da entidade.

Asamblea FEP

13 Xuino

0 13 de Xufio en Madrid realizouse a Asamblea da Federacion
Espafiola de Parkinson. D2 Socorro Fernandez Rodriguez (Vocal
de AODEM) e Encarna socia foron as encargadas de representar
a nosa entidade en dito evento.

Firma Convenio La Caixa

12 Xullo

AODEM firmou convenio coa La Caixa, a cal ofreceu un
fondo de 24.000€ tras a presentacion do “PROXECTO
INTERDISCIPLINAR DE ATENCION A PERSOAS CON
ENFEMEDADES NEURODEXENERATIVAS E AS SUAS
FAMILIAS, ANO 2019”.

Comida Nadal Cogami

14 Decembro

Tivo lugar a comida de Nadal en COGAMI, onde AODEM acudiu
representada por membros da Xunta Directiva.

Presentacion Guias de Esclerose
Multiple

14 Xuho

Tivo lugar a presentacion das Guias de Esclerose Multiple en
Santiago de Compostela, no Salén de actos da Conselleria de
Sanidade. Unha guia na que participaron e colaboraron
profesionais de diferentes categorias. En AODEM os encargados
da elaboracién foron D2 M2 Fernanda Patifio Bustabad (Directora
e Psicéloga Clinica) e Leonardo Quintas Garcia (Traballador
Social). O obxetivo foi dar a cofiecer o traballo multidisciplinar
dos diversos equipos e a mellora na calidade de vida das persoas
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afectadas.

X Aniversario Escola Galega de
Saude para Cidadans

2 Outubro

AODEM participou no Décimo Aniversario da Escola Galega de
Saude para Cidaddans, cuxo obxectivo foi establecer unha rede
entre profesionais, pacientes e cidadans que axudara a mellorar
a informacién e cofiecementos nos procesos de saude como o
mellorar a calidade de vida e potenciar a participacién dos
cidadans na toma de decisions. Un acto no que participou D2 M2
Fernanda Patifio Bustabad (Directora e Psicéloga Clinica de
AODEM).

Il Xornadas Esclerose Miuiltiple

16 Novembro

Representantes e persoas usuarias de AODEM acudiron as |l
Xornadas de Esclerose Multiple, onde se atopaban profesionais e
persoas afectadas, que tiveron lugar nos Robles. O obxectivo foi
facer visible dita patoloxia e difundir os dereitos, necesidades e a
problematica xeral das persoas afectadas, dos seus familiares
e/ou referentes.

Actividades de ocio e tempo libre

Entroido AODEM 1 Febreiro AODEM celebrou o Entroido, disfrazandose de diversas
tematicas, onde profesionais e persoas usuarias participaron en
dita festa.

Excursidn Baixa Limia 26 Xufio N2 participantes: 12

Excursion Ribeiro 4 Outubro N2 de participantes: 12

Magosto AODEM 27 Outubro AODEM celebrou o magosto no parque de Lofioa en Pereiro de

Aguiar, en Ourense.

Comida Nadal AODEM

20 Decembro

Celebrouse en AODEM a comida de Nadal, onde participaron os
equipos de profesionais e as persoas usuarias.

*Insertar filas sempre que sexa preciso
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MEMORIA DE LA ASOCIACION LUCENSE DE ESCLEROSE MULTIPLE

DATOS IDENTIFICATIVOS
L))
Logo e Nome: rﬂlalucem
Asociacion Lucense de Esclerosis Muiltiple
Siglas: ALUCEM
C.lF. G27209535 Mail lugoalucem@gmail.com
Redes: Web
Teléfono: 982202942 Movil
Domicilio: Avd. Infanta Elena, 11 - Casa Clara Campoamor - Local 9
Localidad: Lugo CP. 27003  Provincia | Lugo
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
TIPOS DE SOCIOS/AS
N2 total de personas afectadas 75 N2 de hombres afectados 24
N2 de mujeres afectadas 51
Ne de familiares (y/o N2 de hombres
colaboradores)
N2 de mujeres
Outros: (outras patoloxias) 11
Ne de total de socios/as 86

SERVICIOS, PROGRAMAS Y ACTIVIDADES

Servicio o programa

Actividades asociadas

Ne de persoas
beneficiarias

Programa de neurorehabilitacion y
puncién seca

Fisioterapia
Hidroterapia
Terapias non farmacoléxicas: Pilates

24 usuarias/os

Programa de atencién integral en
esclerosis multiple

Trabajo social
Voluntariado

78 (gratuito para
socias/os)

Emcreativo escuela de escritores/as.

Trabajo social
Voluntariado

15 (Gratuito)

Atencién hospitalaria

Trabajo Social. (HULA)

2 horas a la
semana.

EMcreativo Escuela de escritores y Trabajo Social 24
escritoras
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EQUIPO INTERDISCIPLINAR

Profesional N° de horas Tipo de contrato
1 Traballadora Social 30 h/sm Fondos propios — Subvencion Xunta de Galicia a
partir de Diciembre de 2018-
1 Fisioterapeuta 36,5 h/sm Contrato indefinido subvencionado a través de
ayudas publicas
VOLUNTARIADO
Estudiante/profesional N° de horas Servicio, programa o actividad en la que que colabora
Profesional 12h/mes Hidroterapia y Pilates
Profesional 12h/mes Apoyo equipo social.
CONVENIOS DE COLABORACION
Entidade/profesional Tipo de servizo Descricién
ABOGADOS CABO & Asesoria xuridica As persoas socias de ALUCEM tefen descontos nos
MOSQUERA servizos de cardcter 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 nés desde o ano 2010.
GABINETE Asesoramento As persoas socios de Alucem poden solicitar este
PSICOLOXICO DIANA | Psicoléxico servizo especializado de psicoloxia con tarifas especiais.
BLANCO Diana Branco é unha Psicéloga con experiencia no
tratamento psicoloxico de persoas con Esclerose
Muiltiple.
OPTICA A MILAGROSA | Optica Os/as socios/as de Alucem tefien descontos en

calquera compra feita nesta Optica de Lugo que
colabora con nés desde o ano 2010.

OUTRAS ACTIVIDADES A DESTACAR 2019

Denominacién Data Obxectivo/ Descricion

COMIDA DE 22 de Marzo Comida de confraternizacion entre los socios y socias.

CONFRATERNIZACION

PARTIDOS 9Y 26 de Mayo Socios y Socias asistieron invitados por el Club de

BALONCESTO Baloncesto Breogan a dos encuentros.

VIDEO DIFUSION. 30 de Mayo La fundacién TIC-Servicios audiovisiales. Elabord vy
distribuyd un video promocional sobre nuestra entidad
y los servicios que ofrecemos

DIA MUNDIAL DA EM 31 de Mayo En conmemoracién do dia mundial da EM estivemos en
puntos crave da cidade con mesas informativas co
obxectivo de concienciar e informar 3 sociedade
lucense sobre a enfermidade.

PRESENTACION GUIA 18 de Junio Equipo técnico y directivo de Alucem se trasladd hasta

FEDERACION GALEGA DE ESCLEROSE MULTIPLE

Paxina 73




‘€c ADES

Federacion Galega
de Esclerose Miltiple

ESCLEROSIS MULTIPLE

Santiago de Compostela a la presentacion de la guia de
esclerosis multiple. Guia en la que parte del equipo
técnico participé en su desarrollo.

ESCLEROSIS MULTIPLE
GALICIA

TALLER CALIGRAFIA 12 de Novembre al 3 | Alucem organizd un taller de caligrafia para sus socios y
de Diciembre socias.
Il JORNADAS 16 de Noviembre Alucem participé en estas jornadas. Un total de 12

socios y socias se trasladaron a la provincia de A
Corufia, para asistir.

DIVERSITARTE

Del 11 al 13 de
Diciembre

Alucem, participo en el “Diversiarte” organizado por el
Concello de Lugo: Un espacio de muestra, en el centro
historico de la ciudad, para las entidades sociales.

PARTIDO SOLIDARIO

15 de Diciembre

S.G.Comercial Estudiantes de futbol, dedicé el partido
de futbol de esta jornada a nuestra entidad.

ENTREGA DEL PREMIO
“EMBARCATE”

17 de Diciembre

La farmaceutica Sanofi, hizo entrega a Alucem, en
Barcelona, del premio Velero, del proyecto Emcarcate.
Por “Emcreativo, escuela de escritores”

DIA NACIONAL DE LA
EM

18 de Diciembre

Con motivo de la celebracién del dia nacional de la
esclerosis multiple se pusieron cuatro mesas
informativas distribuidas por la ciudad de Lugo.
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MEMORIA BREVE DA ASOCIACION VIGUESA DE ESCLEROSE MULTIPLE DE
PONTEVEDRA

DATOS IDENTIFICATIVOS

Logo e Nome: AVEMPO _/_ )

Asociacion Viguesa de Esclerosis Muiltiple de Pontevedra

Siglas: AVEMPO

C.IF. G36816106 Mail avempovigo@hotmail.com
https://www.facebook.com/a

Redes: vempo/ Web http://avempo.org/
@Avempo
@avempovigo

Teléfono: 986298865 Mébil 685113398

Domicilio: Rua Camilo Veiga, n244 baixo. Bouzas.

Localidad: Vigo C.P. 36208 Provincia Pontevedra

Representante: Miguel Angel Sanchez Prian

Cargo: Presidente

N2 Inscriciéon RUEPSS: E-1111

Rexistro de entidades de accion voluntaria: 0-577

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 Asociacions: 1996/003990-1
Rexistro Municipal do Concello de Vigo: 546-97
TIPOS DE SOCIOS/AS
N2 total de persoas afectadas 238 N2 de homes afectados 79
N2 de mulleres afectadas 159
Ne de colaboradores 212 N2 de homes 76
(familiares/entorno)
N2 de mulleres 136
Dutros: (especificar): Empresas 2
N2 de total de socios/as 452

Servizos, Programas e Actividades

Servizo ou programa

Actividades asociadas ‘ N2 de persoas
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beneficiarias
Programa de rehabilitacion integral Atencién Social 108
sociosanitario Fisioterapia 78
Terapia Ocupacional 28
Psicoloxia 54
Logopedia 16
Programa de expresién plastica e visual | Pintura, debuxo... 10
Outros programas de rehabilitacién loga 8
Pilates 11

EQUIPO INTERDISCIPLINAR

Profesional N° de horas/semana Tipo de contrato
Traballadora Social 38,50 Contrato indefinido
Fisioterapeutas 28,53 Contrato por obra e servizo. Programa de
Cooperacion
12 Contrato por obra e servizo
23 Auténomo
Terapeuta Ocupacional 16,50 Contrato por obra e servizo
Psicologa 7,75 Contrato indefinido
Contrato por obra e servizo EDEMA(1 de marzo ao
31 de Decembro)
Logopeda 6 Contrato indefinido
Técnica de Comunicacion 19,15 Contrato por obra e servizo. Programa de
Cooperacion
Profesora de Pintura 3 Contrato por obra e servizo
Auxiliar administrativa 5 Contrato por obra e servizo
VOLUNTARIADO
Estudante/profesional N° de horas Servizo, programa ou actividade na que colabora
Profesora de loga 2 Imparticidn de loga

CONVENIOS DE COLABORACION

Entidade/profesional Tipo de servizo Descricién
General Optica Optica Descontos en produtos visuais
Neurem Rehabilitacion integral Descontos nas sesions de rehabilitacion

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

Poddloga Maria Garcia
Punal

Clinica de Podoloxia

Descontos en sesions de podoloxia

Centro LOGA

Clinica de Rehabilitacion

Descontos en sesidns de psicoloxia

Centro Alberto Guitian
Neurorehabilitacion

Rehabilitacion integral

Descontos en sesidns de rehabilitacion
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OUTRAS ACTIVIDADES A DESTACAR 2019

Denominacién ‘ Data

Obxectivo/ Descricion

Difusién, sensibilizacién e divulgacién

Disorganic

Campafia 14/02/2019 Impulsar la investigacion en EM
KissGoodbyeToMS

Dia Mundial da EM 30/05/2019 Mesa informativa e actividades de sensibilizacion dos
sintomas invisibles da EM

Novo desefio 03/06/2019 Novo logo que representa a AVEMPO

corporativo

Presentacion de guias | 14/06/2019 Participacion nas guias de intervencidns profesionais

de EM elaborada por FEGADEM

Presentacion proxecto | 27/06/2019 Presentacion do proxecto vEMcellados no | Foro de
innovacion da EOXI Vigo

Mollate pola EM 14/07/2019 Campafia estatal de sensibilizacién e divulgacidon da EM

Tapas con letras 20/07/2019 Xornada Gastro Literaria

Semana Europea da 20/09/2019 Participacion na iniciativa de COCENFE para identificar

movilidade espazos que dificultan a accesibilidade

Dia Internacional da 03/12/2019 Participacion na xornada polo dia internacional da

discapacidade discapacidade

Presentacion 27/11/2019 Participacion na xornada de sensibilizacion e

concienciacién da discapacidade organica

Captacién de Fondos

Solidarizate coa EM 1-2-3/03/2019

Representacidn teatrais solidarias

Pontevedra

Almorzo con Marzo e Abril Sorteo de duas xoias doadas a AVEMPO

diamantes

VIl Carreira Solidaria | 27/10/2019 Carreira Solidaria

pola EM

Reuniéns

Asemblea 27/04/2019 Realizacion da Asemblea Xeral Ordinaria e
Extraordinaria

Reunidon con ASEM 21/05/2019 Estudar posibles colaboracidns

Reunién con COGAMI | 19/07/2019 Posta en comun das actividades do ultimo cuatrimestre

do ano.

Informacidn e asesoramento

Charla en instituto 28-29/02/2019

Obradoiro informativo de EM

Il Xornadas de 16/11/2019 Participacidon nas xornadas

FEGADEM

FalEMos sen Tabues 23/11/2019 Xornadas informativas de EM

Dia Nacional da EM 18/12/2019 Participacion na sesidon formativa para pacentes con EM

no Hospital Alvaro Cunqueiro

Actividades de ocio e tempo libre

Comida e festa de 04/03/2019 Actividade de ocio e convivencia
entroido
Visita 31/05/2019 Visita ao Club Hipico de Herville en Mos

Lecer nautico 19-23/06/2019

Participacion no programa de lecer nautico de COGAMI

Picnic de veran 05/07/2019

Xornada de ocio e convivencia no parque forestal O
Vixiador
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Excursion lllas Cies 15/09/2019 Excursién as illas Cies do Programa En Ruta coa DEPO
Cea 13/12/2019 Cea de baile de gala de nadal

*Insertar filas sempre que sexa preciso

—

- .
- TRANSPoORT.
| [ APAPTADD
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MEMORIA BREVE DA ASOCIACION COMPOSTELANA DE ESCLEROSIS
MULTIPLE
DATOS IDENTIFICATIVOS
Logo e Nome: acm
ESCLEROSE MOLTIPLE

Asociacion Compostelana de Esclerosis Muiltiple

Siglas: A.C.E.M.

C.L.F.: G15528813 Mail | 2ceM.santiago@gmail.c

om

https://es-

Redes es.facebook.com/AcemAsociacionCompostelan |Web | www.acemsantiago.org
aDeEsclerosisMultiple/

. Mébi
Teléfono: 9815752 40 I 620533471
Donmicilio: Rda Queixume dos Pinos, 4
. A
. . Provi
Localidad: Santiago de Compostela C.P. 15705 neia Coru
fa

Representante: | M2 Teresa Gonzalez Salvadores

Cargo: Presidenta
Utilidade Publica dende o 2007.
Rexistro Entidade de Accién voluntaria: 0-712.
N2 inscricion RUEPSS: E-897
Conselleria de Presidencia, Administracidons Publicas e Xustiza, Rexistro Central
de Asociacidns: 2004/007243-1

ist

Rexistros Rexistro Provincial de Asociaciéns: nim. 3.983
Rexistro Municipal de Asociaciéns do Concello de Santiago: 612
Adherida a Asociacion Espafiola de Esclerosis Multiple (AEDEM-COCEMFE)
Membro indirecto de COGAMI
Rexistro de Centros, Servizos e Establecementos Sanitarios da Comunidade
Auténoma de Galicia: C-15-003912

TIPOS DE SOCIOS/AS
Ne total de persoas afectadas de 171 N2 de homes afectados 55
esclerose miltiple
N2 de mulleres afectadas 116
N2 de familiares 52 N¢ de homes 18
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N2 de mulleres

34

N2 total de colaboradores

15

Outros: (especificar)
EMPRESAS
¢?: SEN CONTACTO

1
12

N2 de total de socios/as

251

SERVIZOS, PROGRAMAS E ACTIVIDADES

Servizo ou programa

Actividades asociadas

N2 de persoas
beneficiarias

Rehabilitacion Integral

Traballo Social

Persoas asociadas,
familiares,

coidadores e
sociedade en xeral

Charlas/conferencias

Psicoloxia 43
Fisioterapia 45
Logopedia 31
Terapia Ocupacional 10
Ocio e tempo libre accesible Golf Adaptado 11
Cineforum 26
Terapias alternativas Pilates 13
Obradoiro de Pintura 12
Campanas de divulgacion e | Persoas asociadas
Xornadas formativas e informativas sensibilizacion no DN/DM da EM e sociedade en
Eventos solidarios: visibilizacién e | xeral
captacion.

EQUIPO INTERDISCIPLINAR
Profesional N° de horas Tipo de contrato

1 Traballadora Social -|27,5h/sem Contrato indefinido

DIRECTORA

1 Traballadora Social 28,53h/sem De xaneiro a 3 de setembro: Programas de
cooperacién (convocatoria 2018) e de setembro a
decembro contratacion temporal
Inicio 31/12/19: Programas de cooperacion

1 Traballadora Social 28,53h/sem (convocatoria 2019)

1 Community Manager 19,25h/sem Inicio 31/12/19: Programas de cooperacion
(convocatoria 2019)

1 Auxiliar Administrativo 20h/sem Contrato indefinido

1 Fisioterapeuta 30h/sem Contrato Indefinido

1 Fisioterapeuta 28,53h/sem Inicio 31/12/19: Programas de cooperacion
(convocatoria 2019)

1 Logopeda Segundo demanda | Profesional auténomo

1 Psicdloga Segundo demanda | Profesional auténomo
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1 Terapeuta Ocupacional | 8h/sem De marzo a decembro: contratacién AEDEM-
COCEMFE a través do 0,7% IRPF
1 Profesor Pilates 2 clases/sem Profesional autdnomo
VOLUNTARIADO
Estudante/profesional N° de horas Servizo, programa ou actividade na que colabora
SEPIU (sen oferta | Coordinacion co equipo dos servizos de Rehabilitaciéon
uscC 2019) integral / ocio e tempo libre accesible
Practicum 120h
CONVENIOS DE COLABORACION
Entidade/profesional Tipo de servizo Descricién

ADELA Logopedia e Rehabilitacidn especializada a persoas afectadas de ELA

Fisioterapia
usc Voluntariado Voluntariado / Practicum

Practicum

OUTRAS ACTIVIDADES A DESTACAR 2019

Denominacién ‘

Data

| Obxectivo/ Descricién

Difusién, sensibilizacién e divulgacién

Solidarias pola EM

Mesa informativa 11/05/19 Sensibilizacion, visibilizacion e captacién de fondos
Obradoiro CAB

Mesa informativa 30/05/20 Sensibilizacion, visibilizacion e captacién de fondos
Praza Toural no Dia

Mundial EM

Participacion no Dia 03/12/19 Sensibilizacion, visibilizacion e captacion de fondos
Internacional das (iniciativa “Baixo o mesmo paraugas”)

Persoas con

Discapacidade

Mesas informativas 18/12/19 Sensibilizacion, visibilizacion e captacién de fondos
Dia Nacional da EM

Captacion de Fondos

V Carreira e Andaina | 09/06/19 Sensibilizacion, visibilizacion e captacion de fondos

Informacién e asesoramento

“Actualizacién 23/09/19 Conferencia a cargo de:

diagndstica e - Dr. J.M2 Prieto. Director do CSUR de EM e Xefe do
terapéutica dos Servizo de Neuroloxia do CHUS, asi como Presidente da
sintomas uroldxicos Sociedade Galega de Neuroloxia

en EM” - Dr. Valentin Toucedo. Urédlogo.

“Vivir con EM” 03/12/19 Xornadas a cargo de:

-Dr. J.M2 Prieto. Director do CSUR de EM e Xefe do
Servizo de Neuroloxia do CHUS, asi como Presidente da
Sociedade Galega de Neuroloxia

-Dr. Javier Naveiro Soneira, Neurdlogo do Chus

-Tomds Diaz Alvarez, socio ACEM

Obradoiros Social

Actividades de ocio e tempo libre

103/04/19

Participacion de persoal voluntario en obradoiros de
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Week (Voluntariado 23/10/19 estimulacion sensorial
Caixabank)
Festa de entroido 05/03/19 Actividade ladica
Obradoiro de 02/10/19 Obradoiro de saude, baile e movemento
Movemento e
Relaxacion
Obradoiro de 06/11/19 Obradoiro practico e interactivo de Relaxacion
relaxacién aplicando a Técnica de Jacobson
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MEMORIA BREVE DA ASOCIACION CORUNESA DE ESCLEROSE MULTIPLE

DATOS IDENTIFICATIVOS

Logo e Nome: e

Coatiaonda
movémonas

ASOCIACION CORUNESA DE ESCLEROSE MULTIPLE

Siglas: ACEM
C.l.F.: G15510266 Mail | acemesclerosis@telefonica.net
. FACEBOOK: @acemesclerosis

Redes: INSTAGRAM: @acemesclerosis
Teléfono: 981 24 09 85 Mébil | 677 477 495
Donmicilio: Centro Civico San Diego, Parque San Diego, Calle Alberto Garcia Ferreiro S/N
Localidad: A Corufia C.P. 15006 Provincia | A Corufia
Nombre del Sonia Garcia Erias
representante:
Cargo: Presidenta

Registro de Asociaciones: Conselleria, Presidenza, Administraciéns Publicas e
Rexistros Xustiza (Delegacidn de A Coruiia)

Numero de inscripcion en el Registro correspondiente:3914/12

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

TIPOS DE SOCIOS/AS
N2 total de persoas afectadas 173 N2 de homes afectados 54
Ne de mulleres afectadas 119
N2 de familiares N2 de homes
N2 de mulleres

N¢ total de colaboradores 91
Outros: (especificar) 1
Concellos
N¢ de total de socios/as 265

SERVIZOS, PROGRAMAS E ACTIVIDADES

Servizo ou programa Actividades asociadas N2 de persoas
beneficiarias

Servicio de Gestion y Administracion

Transporte Adaptado 27
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Trabajo Social 12

Taller Creativo 7

*Insertar filas sempre que sexa preciso
EQUIPO INTERDISCIPLINAR
Profesional N° de horas Tipo de contrato

ADMINISTRATIVA 20 INDEFINIDO

TRABALLADORA SOCIAL 12+12,5 INDEFINIDO

CONDUCTOR 40 TEMPORAL
*Insertar filas sempre que sexa preciso

OUTRAS ACTIVIDADES A DESTACAR 2019

Denominacién ‘ Data ‘ Obxectivo/ Descricién
Difusién, sensibilizacién e divulgacion

Dia Internacional |3/12/2019 acto celebrado en la plaza de Maria Pita en el que nos

personas con

unimos numerosas entidades sociales “baixo o mesmo

Informativas

Discapacidad Paraguas” para dar visibilidad a las personas con
discapacidad y reivindicar sus derechos
Charlas 4/12/2019 charla sobre EM y Rehabilitacién en Pacientes realizada

en nuestra sede. Las ponentes fueron la Dra. Ldopez
Real (Neurdloga del Chuac) y Dra. Rosa Martin (médico
rehabilitadora del Hospital Maritimo de Oza).

Captacion de Fondos

IV Barberia
Solidaria

08/06/2019 Evento organizado por el Ayuntamiento de A Corufia
en colaboracién con el barbero coruiiés José Segundo
Mallo y en el que participaron mas de 70 barberos/as
de diversas ciudades de Espanfia.

Concierto benéfico

29/06/2019 Evento solidario a favor de la EM celebrado en el
Forum Celticum en el que participaron artistas como
Carlos Campoy, Tequila Road, Mar de Fondo vy
J.D.Vazquez

Il Torneo Padel
Solidario

13 al 22 Septiembre Torneo solidario celebrado en el CSC, y en el que
participaron mas de 250 personas para competir en
alguna de las distintas categorias del torneo. Ademas
con motivo de la entrega de trofeos el grupo
Undercover nos ofrecié un concierto solidario.

XXV Dia Nacional
de EM

18 de Diciembre Colocacion de distintas mesas de informacién y
postulacion en diversos puntos de la ciudad y algunos
centros comerciales para dar visibilidad a la Esclerosis
Mudltiple.

Actividades de ocio e tempo libre

Proyecto Gavea

9/07/2019 Este proyecto organizado por Cogami permitié que
algunas personas de nuestra asociacion pudieran
disfrutar de una travesia nautica por A Corufia
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DATOS DAS ENTIDADES SOCIAIS

ASOCIACION COMPOSTELA DE ESCLEROSE MULTIPLE, A.C.EM f ¥
Rda Queixume dos Pinos, S/N, 15705, Santiago de

Compostela, A Corufia P
98157 52 40; 620 53 34 71
EJ acem.santiago@gmail.com awrll

. ASOCIACION COMPOSTELA DE
Wwww.acemsantiago.org ESCLEROSE MULTIPLE

ASOCIACION OURENSANA DE ESCLEROSE MULTIPLE, ELA, PARKINSON E OUTRAS

ENFERMIDADE NEURODEXENERATIVAS, AODEM f ¥ f@
Rua Recadero Paz, 1, 32005, Ourense
€ 988 25 22 51; 636 49 06 27

AODEM B aodem@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 )
982 202942

alucem

&3 lugoalucem@gmail.com

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

AVEMPO =

aavempovigo@hotmail.com

Whttp://avempo.org/
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ASOCIACION CORUNESA DE ESCLEROSE MULTIPLE, ACEM f ©)
Centro Civico San Diego, Parque San Diego, Calle Alberto Garcia Ferreiro S/N A Corufia

@ 981 24 09 85; 677 477 495

&3 acemesclerosis@telefonica.net m

acem
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