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A NOSA PRESENTACIÓN COMO XUNTA 

DIRECTIVA 

Presidencia: Miguel Ángel Sánchez Prián 

Son Miguel, nacido en Ferrol. Mudeime a Vigo no ano 1989 

para traballar como enxeñeiro técnico naval nos estaleiros de 

Barreiras, nos cales estiven aproximadamente 20 anos 

dedicándome á montaxe e probas dos buques. Diagnosticado 

de esclerose múltiple no ano 2000. O primeiros cinco anos 

case asintomáticos, actualmente estou cunha progresiva 

secundaria. Teño moitas ganas de implicarme en proxectos relacionados coa esclerose 

múltiple, para axudar á súa visbilización e para apoiar a compañeiros sempre que o 

necesiten. 

Vicepresidenta: María Teresa González Salvadores 

Lucense de nacemento e santiaguesa de adopción, en 

febreiro do 2011 fun diagnosticada de Esclerose Múltiple. 

Acollida pola asociación compostelá, decateime da 

importancia de formar parte e de participar nas asociacións 

que traballan pola mellora das condicións de vida dos 

afectados e dos nosos familiares, e que loitan polo recoñecemento dos nosos dereitos. 

Tesoreira: María Susana Fernández López 

"Chámome Susana e a miña vinculación coa Xunta directiva é 

moi recente, pero, sendo consciente das necesidades que ten 

o colectivo de persoas comprometidas. Simplemente síntome 

a portavoz dun colectivo que ten unhas necesidades, e 

mentres poida axudarei a quen o necesite como no seu 

momento axudáronme a min. Hai momentos nos que non 

ŘŜōŜǎ ŀǘƻǇŀǊǘŜ ǎƽέΦ 
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Secretaría: Rachel Yasmín Feliciano 

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

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

Diagnosticáronme con Esclerose Múltiple no ano 2012. En vez 

de enfocarme soamente en pelexar a miña propia batalla, 

decidín loitar a favos dos demais afectados da enfermidade.  

Creo que somos máis fortes Xuntos. 

Fóra da asociación 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 

aŀǊǘƛƴ [ǳǘƘŜǊ YƛƴƎΥ ά{Ŝ ƴƻƴ ǇƻŘŜǎ ǾƻŀǊΣ ŎƻǊǊŜΦ {Ŝ ƴƻƴ ǇƻŘŜǎ ŎƻǊǊŜǊΣ ŎŀƳƛƷŀΦ {Ŝ ƴƻƴ 

podes ŎŀƳƛƷŀΣ ƎŀǘŜŀΦ tŜǊƻ ǎŜȄŀ ƻ ǉǳŜ ŦŀƎŀǎΣ ǎŜƎǳŜ ƳƻǾŞƴŘƻǘŜ ŎŀǊŀ ŀŘƛŀƴǘŜέΦ 

Vogalía: Manuel Fernández Muiño 

O meu nome e Manuel Fernández e fun diagnosticado de 

Esclerose Múltiple hai 25 anos aínda que, tiña síntomas claros 

da enfermidade dende moito antes. 

Logo da diagnose, fíxenme socio da Asociación Compostelá, e 

despois dun tempo, entrei na Xunta Directiva.  

Este último ano, tamén entrei a formar parte da Xunta Directiva da Federación.  

Vogalía: Lidia González Urresti 

O meu nome é Lidia Urresti e fun diagnosticada de Esclerosis 

Múltiple en 2017,estou aprendendo a convivir con ela.  

Creo nas labores do movemento asociativo para visibilizar e 

sensibilizar a población nunha enfermidade que moitas veces 

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

meus compañeiros, dos que cada día aprendo algo novo e síntome moi apoiada.  

Vogalía: María Purificación Edreira Corral 

María Purificación Edreira Corral. Nacida en Cee e residente na 

Coruña.  

A miña vinculación con Acem produciuse cando diagnosticaron a 

unha irmá con esta enfermidade aos 18 anos. Hoxe en día ten 

54.  

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

tamén formei parte da Xunta directiva da asociación nacional.  

A día 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 É FEGADEM? 

É a Federación Galega de Esclerose Múltiple de Galicia 

 

As súas asociacións federadas son: 
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Representan en torno a 1283 persoas asociadas distinguidas: 
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QUE SUPUXO O 2019 PARA FEGADEM? 

A través da subvención para a contratación de traballadores desempregados polas 

entidades sen ánimo de lucro incorporouse Eva María Rodríguez Duro (traballadora 

social) ao equipo de traballo da federación en conxunto coa Xunta Directiva, e a 

traballadora social Ana Isabel Souto Gómez, a cal estivo contratada durante os tres 

primeiros meses do ano 2019. 

Este ano 2019, seguiuse a metodoloxía de traballo do ano 2018 concretándose as liñas 

estratéxicas aprobadas na Asemblea Xeral Ordinaria: 

LIÑA 1: PERSPECTIVA GLOBAL 

OBXECTIVO 1: Canalizar ante as autoridades, organismos, e entidades  públicas e 

privadas, as necesidades que presenta o colectivo, en pro de desenvolver todas 

aquelas accións precisas para o cumprimento dos fins da Federación e de maneira 

lícita mellorar a integración social do colectivo dende tódalas súas dimensións. 

Obxectivos específicos 

Crear presenza e dar a coñecer o proxecto de FEGADEM 

Fidelizar os proxectos de intervención das asociacións e da propia Federación 

OBXECTIVO 2: Dinamizar o movemento asociativo como fórmula de unión entre as 

persoas afectadas en defensa dos seus propios dereitos e como medidas de presión 

social para dar a coñecer ao colectivo e as súas necesidades. 

Obxectivos específicos 

Planificar actividades dirixidas a dinamizar o movemento asociativo. 

LIÑA 2: RELACIÓNS INSTITUCIONAIS 

OBXECTIVO 3: Acadar fondos das distintas administracións públicas de carácter local, 

provincial, autonómico, estatal e internacional, de entidades privadas ou públicas, co 

fin de garantir o cumprimento dos fines da Federación e cubrir as necesidades do 

colectivo. 

Obxectivos específicos 

Acadar fondos propios para mantementos xerais da Federación 

Consolidar a profesionalización da Federación a través da contratación de  persoal 

propio da Federación así como das entidades asociadas. 

OBXECTIVO 4: Crear redes, alianzas e convenios de colaboración a través de 

autoridades, organismos i entidades tanto públicas como privadas que favorecen a 

labor da Federación, contribuíndo a consecución de melloras na vida persoal, 

familiar, laboral, socio sanitaria, e de inclusión social, das persoas afectadas de EM 

como as súas familias y/o referentes 
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Obxectivos específicos 

Contactar con entidades afíns as finalidades de FEGADEM e crear convenios de 

colaboración marco e materializando en accións concretas. 

Establecer contactos con profesionais relacionados coa intervención en patoloxías 

como a EM: colexios profesionais, sociedades e fundacións.   

Concienciar no mundo empresarial sobre a contratación e o mantemento de persoal 

con EM, en beneficio da propia empresa. 

Establecer relacións institucionais para defender un uso correcto dos recursos públicos 

e buscar unha estratexia política para abordar a atención das enfermidades 

neurodexenerativas. 

LIÑA 3: PRESENZA NOS MEDIOS 

OBXECTIVO 5: Fomentar o asociacionismo ofrecendo información veraz e próxima, 

que amose o papel das asociacións na consecución 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 cidadán. 

Obxectivos específicos 

Difundir a labor das asociacións e da propia Federación 

Difundir información veraz e práctica sobre o abordaxe da patoloxía, dirixido a persoas 

afectadas e as súas familias e/ou referentes 

OBXECTIVO 6: Sensibilizar a opinión pública e a cidadanía sobre as necesidades das 

persoas afectadas de Esclerose Múltiple, redundando na colectividade e na cidadanía 

como entes responsables na solidariedade, atención e soporte sobre colectivos máis 

desfavorecidos. 

Obxectivos específicos 

Xerar información e coñecemento sobre a patoloxía, impulsando estudos e 

investigacións como fin de publicar material de difusión. 

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

LIÑA 4: MODELO DE XESTIÓN 

OBXECTIVO 7: Coordinar e xestionar os recursos da Federación de maneira adecuada 

dando resposta aos imperativos legais, fiscais e laborais, así como consolidar unha 

estrutura técnica e administrativa que responda ao cumprimento dos fins da 

Federación. 

Obxectivos específicos 

Crear i estruturar ferramentas administrativas asociadas Á actividade normal da 

Federación. 

Xestionar técnica i economicamente a Federación 

Crear procedementos e coordinarse con outros servizos ou contratacións externas 

OBXECTIVO 8: Organizar e coordinar ao equipo de traballo, supervisando e 

mantendo unha relación fluída entre as persoas membros, aplicando as tecnoloxías 
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de información e comunicación apropiadas para xestionar a actividade normal da 

Federación. 

Obxectivos específicos 

Dotar a Federación de follas de ruta que marquen as liñas de traballo a seguir. 

Establecer procedementos de comunicación interna i externa 

Dotar de información e formación tanto aos profesionais das asociacións como as 

persoas membro das Xuntas directivas. 

 

REUNIÓNS DOS ÓRGANOS DA ENTIDADE 

REUNIÓNS DE XUNTA DIRECTIVA 

Obxecto das Xunta directivas:  

O obxecto das reunións coa Xunta Directiva e detectar as necesidades das cinco 

asociacións 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 liñas estratéxicas aprobadas en Xunta Directiva o 25 de Marzo para o ano 

2019.  

Reunións de Xunta directiva:  

-08 de xaneiro de 2019:  

Presentación na convocatoria de A Caixa. 

-19 de xaneiro de 2019:  

IRPF. Convocatoria Xunta de Galicia. 

Proxecto Roviralta-Barrié (Guías) 

Presentación dos correos electrónicos, lista de distribución e o seu uso. 

Presentación da solicitude á Deputación de A Coruña para material técnico. 

Presentación na convocatoria de A Caixa. 

-22 de febreiro de 2019: 

 Proxectos de FEGADEM no ano 2019. 

 Colaboracións para a realización de eventos con outras entidades. 
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 Valoración do procedemento a seguir ca realización das Guías de FEGADEM. 

 Análise das subvencións a solicitar. 

Valoración da situación de entidades socias e de entidades novas que nun 

futuro poidan pertencer a Federación. 

 Continuación de estudos de política social e barreiras do Camiño de Santiago. 

LƴŦƻǊƳŀŎƛƽƴ ǎƻōǊŜ ŀ ǇŀǊǘƛŎƛǇŀŎƛƽƴ Ŝƴ άałǎ {ƻŎƛŀƭ /ƻƳǳƴƛŎŀŎƛƽƴ нлмф- Taller 

ŘŜ ±ƛǎƛƻƴŀŘƻ ŘŜ /ŀǊǘŜƭŜǎ ȅ ±ƝŘŜƻǎ wŜŀƭŜǎέΦ 

 Cursos Cualtis de PRL para a nova traballadora Social. 

 tǳōƭƛŎŀŎƛƽƴǎ ƴŀ άwŜǾƛǎǘŀ 9aέΦ 

Proposta de data de realización das reunións de Xunta Directiva e Asemblea 

Ordinaria. 

Xestión de material no utilizado en anteriores eventos. 

Solicitude Tarxeta monedeiro. 

-25 de Marzo de 2019: 

 Presentación e aprobación das LIÑAS EXTRATÉXICAS FEGADEM 2019. 

 Orzamento de 2019. 

-25 de Xuño de 2019: 

 Persoas autorizadas con sinatura recoñecida na entidade bancaria. 

 Activar unha tarxeta bancaria para FEGADEM. 

-10 de Xullo de 2019: 

 Pulseiras solidarias. 

 II Xornadas de Esclerose Múltiple. 

 Dietas e desprazamentos. 

 Impresións na Deputación de La Coruña. 
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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: 

 II Xornadas de Esclerose Múltiple. 

 Propostas para a recadación de fondos. 

Acordar data para unha Asemblea Xeral Extraordinaria pola renuncia 

voluntaria do Presidente. 

Ampliación do contrato da actual Técnico da Federación.  

Como proceder cos gastos directos de oficina de FEGADEM. 

REUNIÓNS DE ASEMBLEA ORDINARIA 

Obxecto da Asemblea Ordinaria: 

Ofrecer un espazo de participación onde avaliar as accións pasadas e debater sobre as 

futuras. Supón o espazo para a aprobación das memorias técnica e económica e o Plan 

de traballo e orzamento do 2019. 

Reunións de Asemblea ordinaria:  

-25 de Marzo de 2019 

 Presentación e aprobación das Contas anuais do exercicio de 2018 

 Presentación e aprobación da Memoria de actividades 2018 

 Presentación e aprobación do Plan de traballo 2018 e Orzamento 2018 

REUNIÓNS DE XUNTA ASEMBLEA EXTRAORDINARIA 

Obxecto de Asemblea Extraordinaria  

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

non son abordados en Asemblea Ordinaria por estatutos.  

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

Ratificación das novas  persoas representantes de entidades-membro en 

FEGADEM. 

Ratificación das entidades socia de FEGADEM no ano 2019. 

Renovación de cargos da Xunta Directiva. 

-25 de Marzo de 2019: 

Ratificación do novo membro da XD de FEGADEM 

Renovación de Cargos da Xunta Directiva. 

APROBACIÓN DAS LIÑAS ESTRATÉXICAS 2018 E O SEU CUMPRIMENTO 

1. DEFINIR E APROBAR AS LIÑAS ESTRATÉXICAS DO ANO 2019 

Obxectivos:  

× Traballar nos recordatorios dos acordos das reunións do ano 2018 os cales non 

foron resoltos nese ano. 

× Darlle forma a estrutura á xestión da organización da federación 

Accións desenvoltas 

ü Deseño, avaliación e aprobación das liñas estratéxicas da Federación, en xunta 

directiva.  

ü Deseño dos orzamentos do 2019 e o plan de traballo para o mesmo. 

Poden ser consultados e descargados da nosa páxina web:  

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

2. FORTALECEMENTO DA FEDERACIÓN: CAPTACIÓN DE RECURSOS 

Obxectivos:  

× Manter un nivel de xestión da federación a través de fondos propios. 

× Consolidar a persoal propio da federación necesario para seguir evolucionando. 

Accións desenvoltas: 

https://esclerosismultiplegalicia.org/index.php
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ü Reunións coas administracións:  

- Consellería de Política social en Santiago de Compostela, 15 de Maio de 

2019: Asisten á reunión, Ildefonso de la Campa Montenegro  (Director xeral de 

Maiores e Persoas con Discapacidade), Miguel Ángel Sánchez Prián (Presidente 

de FEGADEM, María Teresa González Salvadores (Vicepresidenta de FEGADEM) 

e Eva María Rodríguez Duro (Técnico de FEGADEM) 

A Federación Galega de Esclerose Múltiple e as súas entidades socias, queren  

mellorar a calidade de vida das persoas afectadas de Esclerose Múltiple e os 

seus familiares ou persoas de referencia. Por todo isto, nos reunimos ca 

Consellería de Política Social, xa que, estaríamos interesados/as, aproveitando 

esta reunión, iniciar unha colaboración entre a Consellería de Política Social e 

FEGADEM. 

O obxecto deste acordo sería establecer as bases polas que rexerá a 

colaboración entre a Consellería de Política Social e FEGADEM, para a posta en 

marcha e desenvolvemento de medidas de colaboración promovendo as 

alianzas oportunas para o deseño e desenvolvemento de programas e 

proxectos conxuntos que cumpran cos obxectivos estratéxicos de ambas 

entidades e puntos de defensa común. Para isto precisamos: 

1. A fidelización de persoal de xestión na federación para ofrecer una 

atención de maior calidade. Precísase a un profesional de traballo 

social, contratado polo menos 27,5 horas a semana, asegurando, unha 

continuidade nas actividades da federación.  

Recomendanos, para a consecución deste punto, a solicitude da 

Convocatoria de subvencións destinadas á realización de programas de 

interese xeral para fins de carácter social, con cargo á asignación 

tributaria do 0,7% do IRPF. 

2. A colaboración e apoio nas II Xornadas de Esclerose Múltiple 

organizadas pola Federación, que van a ser celebradas o día 16 de 

novembro de 2019. O obxectivo destas Xornadas é informar, formar e 
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sensibilizar sobre a esclerose múltiple como unha patoloxía 

neuroxenerativa a cal afecta a 47.000 persoas en España segundo datos 

da Sociedade Española de Neuroloxía e a 4.000 en Galicia, sendo a 

Comunidade Autónoma con maior incidencia desta enfermidade. Para a 

realización destas II Xornadas de Esclerose Múltiple, estimamos uns 

Ǝŀǎǘƻǎ ŘŜ ŀǇǊƻȄƛƳŀŘŀƳŜƴǘŜ олллϵΣ ǉǳŜ Ŧƻƛ o que se gastou no ano 

2018 no II Foro de Esclerose Múltiple.  

Este punto, foi CONCEDIDO a través da realización de un Contrato de 

Patrocinio entre a Federación Galega de Esclerose Múltiple e a 

Consellería de Política Social, a través da Dirección Xeral de Maiores e 

persoas con discapacidade. 

 

-Consellería de Sanidade en Santiago de Compostela, 17 de xuño de 2019: 

Asisten Josefina Monteagudo Romero (Subdirectora Xeral de Atención ao 

Cidadán e Calidade), Begoña García Cepeda (Xefa de Servizo de Atención ao 

Cidadán e ao Paciente), Miguel Ángel Sánchez Prián (Presidente de 

FEGADEM), María Teresa González Salvadores (Vicepresidenta de 

FEGADEM), María Susana Fernández López (Tesorera de FEGADEM), María 

Fernanda Patiño Bustabad (Técnico de la Asociación Ourensana de 

Esclerose Múltiple, ELA, párkinson e otras enfermindades 
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neurodexenerativas, AODEM) e Eva María Rodríguez Duro (Técnico de 

FEGADEM). 

A Federación Galega de Esclerose Múltiple e as súas entidades socias, 

queren  mellorar a calidade de vida das persoas afectadas de Esclerose 

Múltiple e os seus familiares ou persoas de referencia. Por todo isto, 

estaríamos interesados/as, aproveitando esta reunión, iniciar unha 

colaboración entre a Consellería de Sanidade e FEGADEM. 

O obxecto deste acordo sería establecer as bases polas que se rexerán a 

colaboración entre a Consellería de Sanidade e FEGADEM, para a posta en 

marcha e desenvolvemento de medidas de colaboración promovendo as 

alianzas oportunas para o deseño e o desenvolvemento de programas e 

proxectos conxuntos que cumpran cos obxectivos estratéxicos de ambas 

entidades e puntos de defensa comúns, para isto precisamos: 

1. Inclusión da Esclerose Múltiple na subvención SA803A: Esta orde ten 

por obxecto establecer as bases reguladoras e convocar 

subvencións, en réxime de concorrencia competitiva, ás entidades 

privadas sen ánimo de lucro para o desenvolvemento de programas 

de carácter sociosanitario.  

Os devanditos programas están destinados á realización de 

actividades no proceso de atención e rehabilitación de persoas con 

especiáis necesidades de atención sociosanitaria asociadas ao 

alcoholismo, alcoholismo e outras adicións sen substancia, 

ludopatía, dano cerebral adquirido, enfermidades raras, trastorno 

do espectro autista, trastornos da conducta alimentaria, parálise 

cerebral e enfermidade de párkinson, por isto, vemos esencial, que 

a esclerose múltiple, sexa incluída neste conxunto.  

Neste ano 2019, foron incluídas as anteriores, as enfermidades 

neurodexenerativas, polo que, xa entraría a esclerose múltiple, e 

este punto estaría resolto. 



 
 
 
 
 

FEDERACIÓN GALEGA DE ESCLEROSE MÚLTIPLE Páxina 18 

2. A Federación atópase interesada en incorporar as súas actividades a 

realización de exercicios mediante a utilización dunha aplicación de 

realidade virtual. 

A empresa Utopic Estudios, S.L. é propietaria do software para 

executar esta clase de actividades, e dispón dunha plataforma 

informática denominada IKIGAI NEUROLAB, que permite a 

realización 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 obtención e o 

análisis de métricas derivadas da realización dos exercicios mediante 

o uso dos dispositivos adecuados. 

 Polo momento, non se atopan axudas dispoñibles para este punto. 

3. Convenio de colaboración da Federación Galega de Esclerose 

Múltiple subscrito pola Consellería de Sanidade e polo Servizo 

Galego de Saúde. 

- Reunión con Silvia Suárez Luque, Xefa do Servizo de Xestión 

Sociosanitaria do Servizo Galego de Saúde: Acudiron María Teresa 

González Salvadores (Vicepresidenta de FEGADEM) e Eva María Rodríguez 

Duro (Técnico de FEGADEM). Nesta reunión explícase a necesidade que ten 

a federación da fidelización de persoal de xestión na federación para 

ofrecer una atención de maior calidade. 

Polo momento, non se atopan axudas dispoñibles para o que solicitamos, 

pero, se en algún momento, esta situación cambia, se comunicarán con nos 

para informarnos.  

Ademais, nesta reunión, asersóranos sobre a presentación de solicitudes da 

ORDE do 12 de xuño de 2019 pola que se establecen as bases reguladoras e 

se convocan subvencións, en réxime de concorrencia competitiva, ás 
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entidades privadas sen ánimo de lucro para a realización de programas de 

carácter sociosanitario (código de procedemento SA803A). 

ü Búsqueda de subvencións e axudas que se podan axustar as necesidades da 

Federación.   

- Convocatoria de axudas Más Social Comunicación: Fomos beneficiadas 

dunha axuda económica, técnica, tecnolóxica 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 súa continuidade Eva María Rodríguez Duro sendo a sesión de 

clausura o 24 de abril de 2019.  

-Reto Más Social Comunicación 2019 de Presentar un Cartel o Vídeo no 

ƻōǊŀŘƻƛǊƻ ŘŜ ά±ƛǎƛƻƴŀŘƻ ŘŜ /ŀǊǘŜƛǎ Ŝ ±ƝŘŜƻǎ wŜŀƛǎέ : a entidade inscribiuse 

para presentar un cartel para o mes de maio do 2019 contándose coa tutoría 

socialCo de Mario Pilarte revisando en remoto o material recibido.  

O cartel presentado pola Federación conseguiu o segundo posto con moi 

boas valoracións por parte dos titores e as outras entidades que participaron 

no obradoiro. 
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-Convocatoria da Deputación Provincial da Coruña para a subvención a 

entidades sen fins de lucro para o investimento de servizos sociais da 

deputación no ano 2019. 

A Deputación da Coruña, no marco das súas competencias, destina 

importantes recursos á actividade de fomento, principalmente mediante a 

concesión de axudas económicas orientadas á promoción de actividades e 

investimentos, e mantemento de centros e servizos considerados de 

interese público, coa finalidade de contribuír a que as entidades privadas da 

provincia acaden os obxectivos que lles son propios e de fomentar a 

participación da cidadanía nos distintos ámbitos de actuación e promover a 

igualdade de xénero.  

Non foi concedida no ano 2019. 

-Convocatoria Fundación Botín para organizacións sen ánimo de lucro. A 

solicitude foi dirixidŀ ƘŀŎƛŀ ƻ ǇǊƻƎǊŀƳŀ ŘŜ ά¢ŀƭŜƴǘƻ {ƻƭƛŘŀǊƛƻέΣ ƴƻ ŎŀƭΣ 

preténdese, impulsar e dinamizar a profesionalización do Terceiro Sector. 

Non foi concedida no ano 2019. 

-Convocatoria de Programas de Ayudas a Proyectos de Iniciativas Sociales 

convocatorias 2019 de la ObǊŀ {ƻŎƛŀƭ άƭŀ /ŀƛȄŀέΥ á convocatoria de 

άPromoción de la autonomía persoal e atención ao envellecemento, a la 

discapacidade e á enfermidadeέ. Esta convocatoria ten como finalidade 

promover a vida independente, a autonomía 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 

múltiple para comprobrar si é posible a colaboración conxunta para algúns 

dos proxectos que se levaron a cabo este ano 2019. 

Finalmente, os laboratorios Roche, decidiron colaborar con nos, 

facilitándonos o seu recopilatoriƻ ŘŜ ά/ǳŜǎǘƛƻƴŜǎ Ƴłǎ ŦǊŜŎǳŜƴǘŜǎ ǎƻōǊŜ  ƭŀ 
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ŜǎŎƭŜǊƻǎƛǎ ƳǵƭǘƛǇƭŜέΣ ǇŀǊŀ ŜƴǘǊŜƎŀǊ ŀǎ ǇŜǊǎƻŀǎ ŀǎƛǎǘŜƴǘŜƴǘŜǎ ƴŀǎ LL ·ƻǊƴŀŘŀǎ 

de Esclerose Múltiple organizadas pola Federación no mes de Novembro. 

-Contrato de patrocinio entre a Consellería de Política Social e a Federación 

Galega de Esclerose Múltiple (FEGADEM) co obxecto da realización das II 

Xornadas de Esclerose Múltiple o 16 de novembro do 2019, cun importe de 

3000 euros, incluído IVA.  

O obxecto desta actividade da FEGADEM é visibilizar a esclerose múltiple á 

sociedade para promover a defensa dos dereitos e intereses das persoas 

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

-Convocatoria de Programas de cooperación, Xunta de Galicia: Fomos 

beneficiarias dunha axudŀ ǇƻǊ мтΦсстϵ ǇŀǊŀ ŀ ŎƻƴǘǊŀǘŀŎƛƽƴ ŘŜ ǳƴŀ ǇŜǊǎƻŀ ŀƻ 

75% de xornada como traballadora social a través das axudas e subvencións 

para o fomento do emprego a través dos programas de cooperación no 

ámbito de colaboración cas entidades sen ánimo de lucro.  

-13ª cƻƴǾƻŎŀǘƻǊƛŀ ά{!b¢!b59w  !¸¦5!έ da Fundación Banco Santander 

(FBS). A presente convocatoria, ten como finalidade, apoiar proxectos sociais 

a nivel local que teñan como obxectivo mellorar a calidade de vida das 

persoas en situación de vulnerabilidade. Apoiaranse iniciativas que axuden ó 

desenvolvemento integral de aqueles colectivos máis afectados pola 

pobreza e a exclusión social e proxectos orientados a promoción da 

autonomía persoal e a atención ó envellecemento, a discapacidade e o 

apoio o tratamento de enfermidades. 

Non foi concedida no ano 2019. 

-Concesión dunha axuda da Caixa a través da Obra social de 4Φлллϵ en 

concepto de coordinación e xestión do Programa de xestión definido pola 

entidade a través do seu Plan estratéxico.  

-Concesión da convocatoria do 0.7% do IRPF para o ano 2019: concesión de 

subvencións destinadas á realización de programas de interese xeral para 

fins de carácter social, con cargo á asignación tributaria do 0,7 % do imposto 
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sobre a renda das persoas físicas xestionado por esta consellería. Concesión 

de мплфΦмтϵ para un Fisioterapeuta para a Asociación Lucense de Esclerose 

aǵƭǘƛǇƭŜ ό![¦/9aύ ά!ǘŜƴŎƛƽƴ ǎƻŎƛƻǎŀƴƛǘŀǊƛŀ ŀ ǘǊŀǾŞǎ Řŀ ŦƛǎƛƻǘŜǊŀǇƛŀ Ŝƴ 

ǇŜǊǎƻŀǎ Ŏƻƴ ŘƛǎŎŀǇŀŎƛŘŀŘŜέΦ 

-Solicitude da convocatoria do 0.7% do IRPF para o ano 2020: concesión de 

subvencións destinadas á realización de programas de interese xeral para 

fins de carácter social, con cargo á asignación tributaria do 0,7 % do imposto 

sobre a renda das persoas físicas xestionado por esta consellería. Solicitouse 

a fidelización de un profesional para a Federación, e dun traballador social e 

un Fisioterapeuta para a Asociación Lucense de Esclerose Múltiple 

(ALUCEM). 

3. VISIBILIZACIÓN E SENSIBILIZACIÓN  SOCIAL 

Obxectivos: 

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

× Sensibilizar á sociedade sobre as características e as necesidades das persoas 

afectadas de enfermidade neurodexenerativas e máis concretamente con 

esclerose múltiple. 

Accións desenvoltas:  

-Huchas solidarias: Es ano 2019 a Federación Galega de Esclerose Múltiple 

(FEGADEM), propuxo unha iniciativa de colaboración a través de la captación 

de doazóns poñendo huchas solidarias en distintos establecementos 

farmacéuticos na provincia de Pontevedra. 

Esta iniciativa conta coa colaboración do Colegio de Farmacia de 

Pontevedra, co  cal, se firmou un convenio para levar a cabo actividades de 

difusión. A intención e observar cal é o alcance e o éxito de esta iniciativa na 

provincia de Pontevedra durante un ano, e despois desta valoración, sopesar 

si é unha técnica eficaz para a recadación de fondos e contribuír cos mesmos 

a mellora da calidade de vida das persoas que sofren Esclerose Múltiple. 
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 A oficina da Federación contará con dúas huchas para ter a posibilidade de 

levalas a eventos e actividades a realizar.  

Para máis información, facilitamos a ligazón da publicación na web: 

https://esclerosismultiplegalicia.org/huchas_solidarias_esclerosis_multiple_

colegio_farmaceuticos_pontevedra_galicia.html

 

-Pulseiras solidarias: Este ano 2019 a Federación Galega de Esclerose 

Múltiple (FEGADEM), propuxo unha iniciativa de colaboración a través de 

doazóns poñendo a disposición da  poboación unhas pulseiras solidarias da 

Federación. 

É moi importante o compromiso solidario das persoas, que disporán de estas 

pulseiras na oficina da Federación 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 máis información, facilitamos a ligazón da publicación na web: 

https://esclerosismultiplegalicia.org/pulseras_solidarias_esclerosis_multiple

_galicia.html 

https://esclerosismultiplegalicia.org/huchas_solidarias_esclerosis_multiple_colegio_farmaceuticos_pontevedra_galicia.html
https://esclerosismultiplegalicia.org/huchas_solidarias_esclerosis_multiple_colegio_farmaceuticos_pontevedra_galicia.html
https://esclerosismultiplegalicia.org/huchas_solidarias_esclerosis_multiple_colegio_farmaceuticos_pontevedra_galicia.html
https://esclerosismultiplegalicia.org/pulseras_solidarias_esclerosis_multiple_galicia.html
https://esclerosismultiplegalicia.org/pulseras_solidarias_esclerosis_multiple_galicia.html
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-Guías de Esclerose Múltiple: Durante o ano 2018 e 2019 se realizaron as 

άDǳƝŀǎ ŘŜ 9ǎŎƭŜǊƻǎŜ aǵƭǘƛǇƭŜΥ LƴǘŜǊǾŜƴŎƛƽƴǎ tǊƻŦŜǎƛƻƴŀƛǎέΣ ά!ǎ DǳƝŀǎ 

!ōǊŜǾƛŀŘŀǎ ŘŜ LƴǘŜǊǾŜƴŎƛƽƴǎ tǊƻŦŜǎƛƻƴŀƛǎ Ŝƴ 9ǎŎƭŜǊƻǎŜ aǵƭǘƛǇƭŜέ Ŝ ŀǎ  άDǳƝŀǎ 

de Servizos Řŀ CŜŘŜǊŀŎƛƽƴ DŀƭŜƎŀ ŘŜ 9ǎŎƭŜǊƻǎŜ aǵƭǘƛǇƭŜέ Ŝƴ DŀƭŜƎƻ Ŝ Ŝƴ 

Castelán. Para as días primeiras, solicitouse o seu rexistro na Axencia do 

ISBN e a tramitación do Depósito Legal. 

Con estas guías , se pretende, de maneira distintiva, dar a coñecer o traballo 

de aqueles profesionais que teñen 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 elaboración de esta guía, contamos ca participación de profesionais 

especialistas en el tratamento de la EM en diversos campos, así como co  

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

¶ Colegio Oficial de Farmacéuticos de Pontevedra (COFPO) 

¶ Colegio Oficial de Psicología de Galicia (COPG) 

¶ Colegio de Educadoras y Educadores Sociales de Galicia (CEESG) 

¶ Colegio Oficial de Terapia Ocupacional de Galicia (COTOGA) 

¶ Colegio Oficial de Trabajo Social de Galicia (COTSG) 

¶ Colegio Oficial de Enfermería de Lugo (COE) 

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

deron o impulso inicial, e fixo realidade esta Guía de Esclerose Múltiple. 
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Ademais, tamén se realizaron os certificados de autoría para que cada autor, 

que así o desexe, poida contar co seu. 

-Presentación da 1ª edición das "Guías de Esclerose Múltiple": Desde a 

Federación Galega de Esclerose Múltiple, organizouse un acto para a 

presentación da 1ª Edición das Guías de Esclerose Múltiple- Intervencións 

Profesionais, que tivo lugar en Santiago de Compostela, o 14 de Xuño, no 

Salón de Actos da Consellería de Sanidade, no cal nos acompañou Alfonso 

Alonso Fachado, Subdirector Xeral de Ordenación Asistencial e Innovación 

Organizativa do Sergas e todos os autores e autoras das Guías. 

Para máis información, facilitamos a ligazón da publicación na web: 

https://esclerosismultiplegalicia.org/guia_esclerosis_multiple_fegadem_ga

licia.html 

https://esclerosismultiplegalicia.org/guia_esclerosis_multiple_fegadem_galicia.html
https://esclerosismultiplegalicia.org/guia_esclerosis_multiple_fegadem_galicia.html

