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DATOS BASICOS

PREB®ENTE SEDE

Miguel Angel Sanchez] Rua Queixume dos Pinos,
Pridn S/N, 15705, Santiago de

DNI32650102S Compostela

CONTACTO WEB E REDES SOCIA
604050773

fyvo

REXISTRS

N° inscicion RUEPSS: Rexistro central de
E5604 asociacion: 2011/000215

Todalas entidades Numero de persoas
Federadas pertencen a | asociadas que representan
AEDEMCOCEMFE 1283
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A NOSA PRESENTACION COMO XUN

DIRECTIVA
Presidencia: Miguel Angel SanchignP

Son Miguel, nacido en Ferrol. Mudeime a Vigo no ano 1

para traballar como enxefieiro técnico naval nos estaleiro:
Barreiras, nos cales estiven aproximadamente 20 ¢
dedicandome & montaxe e probas dos buques. Diagnosti

de esclerose multigl no ano 2000. O primeiros cinco an

case asintomaticos, actualmente estou cunha progre
secundaria. Tefilo moitas ganas de implicarme en proxectos relacionados coa es
multiple, para axudar & sua visbacion e para apoiar a compafieiros sempre qu

necesiten

febreiro do 201%¥un diagnosticada de Esclerosgiltiple.

Acollida pola asociacion compostela, decateime
importancia de formar parte €le participar nas asociacion

qgue traballan pola mellora das condiciéns de vida

"Chdmome Susana e a mifia vinculacion coatdirectiva é
moi recente, pero, sendo consciente das necesidades que
o colectivo de persoas comprometidas. Simplemente sint
a portavoz dun colectivo que ten unhas necesidades

mentres poida axudarei a quen 0 necesite como no

momento axudarame a min. Hai momentos nos que n

RS0Sa FG2LJI NIS asé¢od
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Secretaria: Rachel Yasmin Feliciano

O meu nome é Rachel. Son Inglesa, casada cun Portoriqueé

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

Diagnosticaronme con Esclerose Multiple no ano2@n vez
de enfocarme soamente en pelexar a mifia propia bata
decidin loitar a favos dos densaafectados da enfermidade

Creo que somos mais fortes Xuntos.

Féra da asoc@én Traballo cunha ONG da Igrexa Eelox, entre outras cousa:
traballando on peregrinos e en centros de menores (como profesora de inglés e

dramaterapeuta).

O meu lema para enfrontar esta enfermidade e para a vida en xeral é un d
al NIAY [dziKSNJ YAy3AY a{S y2y LRRSa @:
podesOl YA 3l = 3 GSI & t SN aSEl 2 1jdzS FI:

Vogalia: Manuel Fernandez Muifio

O meas nome e Manuel Fernandez e fun diagnosticado

Esclerose Multiple hai 25 anos ainda que, tifia sintomas c

da enfermidade dende moito antes.

Logo da diagnose, fixenme socio da Asociacion Compostt

despois dun tempo, entrei na Xunta Directiva.

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

Vogalia: Lidia Gonzéalez Urresti

O meu nome é Lidia Urresti e furagnosticada de Esclerosi

Multiple en 2017,estou aprendendo a convivir con ela.

Creo nas labores do movemento asociativo para visibilizg:
sensibilizar a poblacion nunha enfermidade que moitas ve

é invisible.
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Colaboro tamén como voluntaria en todo aggpodo,tanto na asociacion como cos

meus compafieirogjos que cada diaprendo algo novo e sintome mapoiada.

Vogalia: Maria Purificacion Edreira Corral

Maria Purificacion Edreira Corral. Nacida en €sssidente na
’ \ Corufia.

kl‘- - .mg: A mifa vinculacion coAcem produciuse cando diagnosticaror
? unha irma con esta enfermidade aos 18 anos. Hoxe en dia te
o

“ L= Formei parte da xunta directiva de Acem desde 0s seus inici

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

Os meus obxectivos son axudar a solucionar as necesidades dos afectados

FEDERCION GALEGA DE ESCLEROSE MULTIPLE Péxingb
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QUE E FEGADEM?

E a Federacion Galega de Esclerose Mdiltiple 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 suas asociacions federadas son:

f5‘{\\\ @

ocmcom ;;ZEIZ] wclucem A“ AVEMP@%

ESCLEROSE MULTIPLE AODEM
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Representaen torno al283persoa asotadas distinguidas

500

452

450

400

350

212

TOTAL DE PERSONAS FAMILIARES COLABORADORES OTROS/AS
SOCIOS/AS AFECTADAS

@ A.C.E.M Santiago B AVEMPO @ ACEM Corufia O ALUCEM @ AODEM

Ofrecen como serviza@sprogramas:

TRABALLO SOCIAL:
INFORMACION,

ASESORAMENTO,
ATENCION SOCIAL,
LABORAL EPERSOAL.

LOGOPEDIA: PSICOLOXIA CLINICA:
ENTRENAMENTO E REHABILITACION E
REHABILITACION DA MANTEMENTO

LINGUAXE E A COGNITIVO E

COMUNICACION CONDUCTUAL

PROGRAMA DE
VOLUNTARIADO

. 4

TRANSPORTE
ADAPTADO

ACTIVIDADES FIiSICAS

ARTE TERAPIA

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

FISIOTERAPIA:
REHABILITACION E
MANTEMENTO FiSICO E
FUNCIONAL

ACTIVIDADES DE
OCIO E TEMPO LIBRE

L 2

ASESORIA XURIDICA
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QUE SUPUXO O 20RPA8RA FEGADEM?

A través da subvencion para a contratacion de traballadores desempregados polas
entidades sen animo de lucro imporouse Eva Maria Rodriguez Dy@balladorla

socia) ao equipo de traballo da federacidbn en conxunto coa Xunta Directiva, e
traballadora sociaAna Isabel Souto Gémez,cal estivo contratada durante dses
primeiros meses do ano 2019

Esteano 2019, seguiuse a medoloxia de traball@o ano 201&oncretandoseas lifias

estratéxicas aprobadas na Asemblea Xeral Ordinaria

LINA 1: PERSPECTIVA GLOBAL
OBXECTIVO 1: Canalizar ante as autoridades, organismos, e entidades pub
privadas, as necesidades que presenta o colectivo, en proddsenvolver todas

aguelas accions precisas para o cumprimento dos fins da Federacion e de me
licita mellorar a integracion social do colectivo dende tédalas stas dimensions.
Obxectivos especificos

Crear presenza e dar a cofiecer o proxecto de FERBADE

Fidelizar os proxectos de intervencidn das asociacions e da propia Federacion
OBXECTIVO 2: Dinamizar o movemento asociativo como formula de union ent
persoas afectadas en defensa dos seus propios dereitos e como medidas de pr
social para dam cofiecer ao colectivo e as suas necesidades.

Obxectivos especificos

Planificar actividades dirixidas a dinamizar o0 movemento asociativo.

LINA 2: RELACIONS INSTITUCIONAIS

OBXECTIVO 3: Acadar fondos das distintas administracions publicas de caraete!
provincial, autondmico, estatal e internacional, de entidades privadas ou publicas
fin de garantir o cumprimento dos fines da Federacién e cubrir as necesidade
colectivo.

Obxectivos especificos

Acadar fondos propios para mantementos xeraig-dderacion

Consolidar a profesionalizacion da Federacion a través da contratacion de [
propio da Federacion asi como das entidades asociadas.

OBXECTIVO 4: Crear redes, alianzas e convenios de colaboracion a tra\
autoridades, organismos i erdades tanto publicas como privadas que favorecer
labor da Federacion, contribuindo a consecucion de melloras na vida per:

familiar, laboral, socio sanitaria, e de inclusion social, das persoas afectadas dj
como as suas familias y/o referentes

FEDERCION GALEGA DE ESCLEROSE MULTIPLE Péxined
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Obxectivos especificos

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

Establecer contactos con profesionais relacionados coa intervencién en patg
como a EM: colags profesionais, sociedades e fundaciéns.

Concienciar no mundo empresarial sobre a contratacion e o mantemento de p¢
con EM, en beneficio da propia empresa.

Establecer relaciéns institucionais para defender un uso correcto dos recursos pl
e buscar unha estratexia politica para abordar a atencién das enfermic
neurodexenerativas.

LINA 3: PRESENZA NOS MEDIOS
OBXECTIVO 5: Fomentar o asociacionismo ofrecendo informacién veraz e pr¢
gue amose o0 papel das asociacions na consecucion dumtalora integral da
calidade de vida a través dos seus servizos e proxectos, como demostr
necesidade de asociarse para a conquista dos dereitos persoais e como cidadan
Obxectivos especificos

Difundir a labor das asociacions e da propia Federacion

Difundir informacion veraz e practica sobre o abordaxe da patoloxia, dirixido a pée
afectadas e as suas familias e/ou referentes

OBXECTIVO 6: Sensibilizar a opinion publica e a cidadania sobre as necesidat
persoas afectadas de Esclerose Multipfedundando na colectividade e na cidadan
como entes responsables na solidariedade, atencion e soporte sobre colectivos
desfavorecidos.

Obxectivos especificos

Xerar informaciébn e cofiecemento sobre a patoloxia, impulsando estud
investigaciongomo fin de publicar material de difusion.

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 ad
dando resposta aos imperativ legais, fiscais e laborais, asi como consolidar ul
estrutura técnica e administrativa que responda ao cumprimento dos fins
Federacion.

Obxectivos especificos

Crear i estruturar ferramentas administrativas asociadas A actividade norm
Federacid.

Xestionar técnica i economicamente a Federacion

Crear procedementos e coordinarse con outros servizos ou contratacions externa
OBXECTIVO 80rganizar e coordinar ao equipo de traballo, supervisando

mantendo unha relacion fluida entre as persoas mbros, aplicando as tecnoloxia

FEDERCION GALEGA DE ESCLEROSE MULTIPLE Péaxinal0
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de informacién e comunicacion apropiadas para xestionar a actividade norma
Federacion.

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

Establecer procedementos @emunicacion interna i externa
Dotar de informacién e formacion tanto aos profesionais das asociaciéns cofr
persoas membro das Xuntas directivas.

REUNIONS DOS ORGANOS DA ENTIDADE

REUNIONS DE XUNTA DIRECTIVA

Obxecto das Xunta directivas:

O obxecto ds reuniéns 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 lifas est@xticas aprobadasn Xunta Directiva o 25 de Marpara 0 ano

20109.

Reuniéns 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 RoviraltaBarrié (Guas)
Presentacion dos correos electrénicos, lista de distribucion e o seu uso.
Presentacion da solicitude a Deputacion de A Corufia para material técnico.
Presentaion 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.

FEDERCION GALEGA DE ESCLEROSE MULTIPLE Péaxinall



Federacién Galega
- de Esclerose Mdltiple

Valoracion do procedemento a seguir ca realizacion das Guias de FEGADEM.
Andlise das subvencions a solicitar.

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

futuro poidan pertencer a Federacion

Continuacioén de estudos de politica social e barreiras do Camifio de Santiago.

(@]

LYFT2NXYI OAsy az

NBE | LI NIAOALN ORaley Sy dGa
RS AaArzyl R2 RS |/

I NI St Sa & +NRS2a wSlHfSa
Cursos Cualtis de PRL paraova traballadora Social.
t dzof AOF OAsya ylI awS@AaGlF 9aé¢d

Proposta de data de realizacién das reunions de Xunta Directiva e Asemblea

Ordinaria.
Xestién 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 recofiecida na entidade bancaria.
Activar unha tarxeta bancaria para FEGADEM.
-10 de Xullo de 2019:
Pulseiras solidaas.
Il Xornadas de Esclerose Mdltiple.
Dietas e desprazamentos.

Impresiéns na Deputacion de La Corufia.

FEDERCION GALEGA DE ESCLEROSE MULTIPLE Péxinal2
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FEGADEM como autorizado para consulta danta de Caixabank (Banca

Dixital).

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

Il Xornadas de Esclerose Mdltiple.

Propostas para a recadacion de fondos.

Acordar data para unha Asemblea Xeral Extraordinaria pola renuncia

voluntaria do Presidente.
Ampliacion do contrato da actual Técnico da Federacion.
Como procedercos gastos directos de oficina de FEGADEM.

REUNIONS DE ASEMBLEA ORDINARIA

Obxecto da Asemblea Ordinaria:

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

de traballo e orzamento do 2019

Reunions deAsemblea ordinaria:

-25 de Marzo de 2019
Presentacion e aprobacion das Contas anuais do exercicio de 2018
Presentacion e aprobacion dglemoria de actividades 2018
Presentacion e aprobaciodo Plan de traballo 2018 ©&rzamento 2018

REUNIONS DE XUNTA ASEMBLEA EXTRAORDINARIA

Obxecto de Asemblea Extraordinaria

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

non son abordados en Asemblea Ordinaria por estet.

Reuniéns deAsembleas extraordinarias:

FEDERCION GALEGA DE ESCLEROSE MULTIPLE Péaxinal3
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-11 de febreiro de 2019:

Ratificacion das novas persoas representantes de entidashesnbro en
FEGADEM.

Ratificacion das entidades socia de FEGADEM no ano 2019.
Renovacion de cargos da Xunta Directiva.

-25 deMarzo de 2019:
Ratificacion do novo membro da XD de FEGADEM

Renovacion de Cargos da Xunta Directiva.

APROBEION DAS LINAS ESTRATEXICAEZDEU CUMPRIMENTO

1. DEFINIR E APROBARIANAS ESTRATEXICAS DO ANO 2019

Obxectivos:

x Traballar nos recordatorios desordos das reuniéns do ano 2048 cales non

foron resoltos nese ano.
x Darlle forma a estrutura & xestién da organizacion da federacion
Accions desenvoltas

U Desefio, avaliacion e aprobacién diéimsestratéxicas da Federacién, en xunta

directiva.

U Desefio @s orzamentos do 2018 o plan de traballo para o0 mesmo.

Poden ser consultados e descargados da nosa paxina  web:

https://esclerosismultiplegalicia.org/index.phpo apartado de Transparencia.

2. FORTALECEMENTO DA FEDERACION: CAPTACION DE RECURSOS

Obxectivos:

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

x Consolidaa persoal propio da federaciamecesario para seguir evolucionando.

Acciénsdesenvoltas

FEDERCION GALEGA DE ESCLEROSE MULTIPLE Péaxinal4
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U Reunidns coaadminigracions

- Conselleria de Politica sociah Santiago de Compostela, 15 de Maio de
2019:Asisten a reunion, lldefonso de la Campa Montenegro (Director xeral de
Maiores e Persoas con Discapacidadiijjuel Angel Sanchez Prian (Presidente

de FEGADEM, MariTeresa Gonzéalez Salvadores (Vicepresidenta de FEGADEM)
e Eva Maria Rodriguez Duro (Técnico de FEGADEM)

A Federacion Galega de Esclerose Mdltiple e as suas entidades socias, queren
mellorar a calidade de vida das persoas afectadas de Esclerose Multgle e
seus familiares ou persoas de referencia. Por todo istus reunimos ca
Conselleria de Politica Social, xa qgeariamos interesados/as, aproveitando
esta reunion, iniciar unha colaboracion entre a Conselleria de Politica Social e
FEGADEM.

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

entidades e puntos de defensa comumr& isto precisamos:

1. A fidelizacion de persoal de xestion na federacion para ofrecer una
atencion de maior calidade. Precisase a unfgsional de traballo
social, contratado polo menos 27,5 horas a semana, asegurando, unha
continuidade nas actividades da federacion.

Recomendanos, para a consecucion deste punto, a solicitude da
Convocatoria de subvencions destinadas & realizacién degmag 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 Federacioque van a ser celebradas o dia 16 de

novembro de 20190 obxetivo destas Xornadas é informar, formar e

FEDERCION GALEGA DE ESCLEROSE MULTIPLE Péaxinal5



/\fgﬂ)ti\

Federacién Galega
de Esclerose Miltiple

sensibilizar sobre a esclerose mdltiple como unha patoloxia
neuroxenerativa a cal afecta a 47.000 persoas en Espafa segundo datos
da Sociedde Espafiola de Neuroloxia e #0D en Galicia, sendo a
Comunidade Autonma con maior incidencia desta enfermidadrara a
realizacion destas Il Xornadae Esclerose Mdltiple, estimamos uns
34340248 RS | LINR EA Y| Rd qué séig&stowono mnoe =
2018 noll Foro de Esclerose Mdultiple.

Este punto, foi CONCEDIDO a través da realizacion de un Contrato de
Patrocinio entre a Federacibn Galega de EsskerdMiltiple e a

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

persoas comliscapacidade

-Conselleria de Sanidaden Santiago de Compostela, 17 de xufio de 2019:
Asisen Josefina Monteagudo Romero (SubdirectoesiaKde Atenciérao
Cidadan e Calidade), Begofia Garcia Cepeda (Xefa de Servizo de Atencion ao
Cidadan e ao Paciente), Miguel Angel Sanchez Prian (Presidente de
FEGADEM), Maria Teresa Gonzalez Salvadores (Vicepresidenta de
FEGADEM), Maria Susana Fernandez Lopez (Tesere2GADEM), Maria
Fernanda Patifio Bustabad (Técnico de la Asociacibn Ourensana de

Esclerose  Multiple, ELA, péarkinson e otras enfermindades

FEDERCION GALEGA DE ESCLEROSE MULTIPLE Péaxinal6
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neurodexenerativas, AODEM) e Eva Maria Rodriguez Duro (Técnico de

FEGADEM)

A Federacion Galega de Esclerose Multiplas 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,
estariamos interesados/as, aproveitando esta reunién, iniciar unha

colaboracion entrex Conselleria de Sanidade e FEGADEM.

O obxecto deste acordo seria establecer as bases polas que se rexeran a
colaboracion entre a Conselleria de Sanidade e FEGADEM, para a posta en
marcha e desenvolvemento de medidas de colaboracién promovendo as
alianzasoportunas 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. Inclusion da Esclerose Multiple na subvencion SA803A: Esta orde ten
por obxecto establecer as bases reguladoras e convocar
subvencidéns, 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 atencién e rehabilitaciébn de persoas con
especiadis necesidades de atencidn sociosanitaria asociadas ao
alcoholismo, alcoholismo e outras adicidbns sen substancia,
ludopatia, dano cerebral adquirido, enfermidadesasrtrastorno

do espectro autista, trastornos da conducta alimentaria, paralise
cerebral e enfermidade de parkinson, por isto, vemos esencial, que

a esclerose mdltiple, sexacluidaneste conxunto.

Neste ano 2019, fororincluidasas anteriores as enfernidades
neurodexenerativas, polo que, xa entraria a esclerose multiple, e

este punto estaria resolto.

FEDERCION GALEGA DE ESCLEROSE MULTIPLE Péaxinal7
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2. A Federacion atopase interesada en incorporar as suas actividades a
realizacion de exercicios mediante a utilizacion dunha aplicacion de

realidade virtual.

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

realizacion de exercicios de este tipo.

7

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

0 uso dos dispositivos adecuados
Polo momento, non se atopan axudas dispofiibles para este punto.

3. Convenio de colaboracion da Federacion Galega de Esclerose
Multiple subscrito pta Conselleria de Sanidade elgdServizo

Galego de Saude.

- Reunion con Silvia Suarez Luque, Xefa do Servile Xestion
Sociosanitaria do Servizo Galego de Saudecudiron Maria Teresa
Gonzalez Salvadores (Vicepresidenta de FEGABEM) Maria Rodriguez

Duro (Técnico de FEGADEM). Nesta reunién explicase a necesidade que ten
a federacion d fidelizacion de persbd de xestion na federacion para

ofrecer una atencioén de maior calidade.

Polo momato, non se atopan axudas dispgbfes para o que solicitamos,
pero, se en algin momento, esta situacion cambia, se comunicaran con nos

para informarnos.

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

se convocan subvenciéns, en réxime de concorrencia competitiva, as
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entidades privadas sen animo de lucro para a realizaciénrogrgmas de

caracter sociosanitario (codigo de procedemento SA803A).

U Busquedade subvencions e axudas que se podan axustar as necesidades da
Federacion.

- Convocatoria de axudas Mas Social ComunicaciBamos beneficiadas
dunha axuda econOmica, técnictgcnoloxica e de asesoramento para o
Servicio de Community Manager en modalidade de mentoadngal foi
iniciado por Jacobo Caruncho Pérez desde setembro a novedth&918
seguindo ca sua continuidade Eva Maria RoédgDuro sendo a sesion de
clausurao 24 de abril de 2019
-Reto Mas Social Comunicacion 208® Presentar un Cartel o Videwo
20N} R2ZANRB RS a+AdaA2Yyl RaenRdade inschbluse A &
para presentar un cartel para o mes de maio do 2019 contandose coa tutoria
socialCo déario Pilarte revisando en remoto o material recibido.
O cartel presentado pola Federacion conseguiu 0 segundo posto con moi
boas valoracions por parte ddigores e as outras entidades que participaron

no obradoiro.

esclerosismultiplegalicia.org

Entidades que pueden ayudarte

de Esclerose Miltiple ﬁm&* Ama

alucem AVEMPO
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-Convocatoria da Deputacion Provimti da Coruiiapara a subvencion a
entidades sen fins de lucro para o investimento de servizmsas da
deputacién no ano 2019.

A Deputacion da Corufia, no marco das slUas competencias, destina
importantes recursos & actividade de fomento, principalmente e a
concesion de axudas econdémicas orientadas & promocion 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 egulles son propios e de fomentar a
participacion da cidadania nos distintos &mbitos de actuacion e promover a
igualdade de xénero.

Non foi concedidao ano 2019

-Convocatoria Fundaciéon Botipara organizaciéns sen animo tlecro. A

solicitude foi dirixid KIF OAlF 2 LINPINI Yl RS ac¢lf Sy

preténdese, impulsar e dinamizar a profesionalizacion do Terceiro Sector.
Non foi concedida no ano 2019

-Convocatoria de Programas de Ayudas a Proyectos de Imn@iatSociales

convocatorias 2019de la OINJ { 20Al f &cdénbocatorin & | € Y

oPromocion de la autonomipersoal e atencién a@nvellecemento a la
discapacidade e @&nfermidade€. Esta convocatoria ten como finalidade
promover a vidandependente a autonomia persoal e a calidade de vida das
persoas maiores e con discapacidade.

Non foi concedida no ano 2019.

-Contacto con diferentes laboratorios:Ese ano 2019, contactamos con
diferentes laboratorios(Novartis, Sanofi, Roche, Biogenedic, Teva e Bayer)
implicados a nivel sanitario con pewctes afectados pora esclerosis
multiple para corprobrar si é posible a colaboracién conxunta para alguns
dos proxectos que se levar a cabo este ano 2019.

Finalmente, os laboratorios Roche, decidiron colaborar con nos,

facilitandonos o seu recopilat@i RS &/ dzSadA 2y Sa Yt a

T NB C
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de Esclerose Mdltiple organizadas pola Federacion no mes de Novembro

-Contrato de patrocinio entre a Conselleria de Politica SociaFederacion

Galega de Esclerose Multiple (FEGADEM)obxecto da realizacion das |l

Xornadas de Esclerose Multiple o 16 de novembro do 2619 importe de

3000 euros, incluido IVA.

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

afectadas pola patoloxia, os sefamiliares e/ou referentes.

-Convocatoria de Programas de cooperacion, Xunta de GaliEi@amos

beneficiarias dunhaaxtid LJ2 NJ mT ®ccT1e€ LI NF¥ | O2y (NI
75% de xornada como traballadbsociak través das axudas e subvencions

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

ambito de colaboracion cas entidades sen animo de lucro.

132 2y @2 0F G2NR 16 {!! DdasFunda®ion 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 situacion de vulnerabilidade. Aparee iniciativas que axuden 0
desenvolvemento integral de aqueles colectivos mais afectados pola
pobreza e a exclusiébn socia proxectos orientados a promocién da
autonomia persoal e a atencion 0 envellecemento, a discapacidade e o

apoio o tratamento de @fermidades.
Non foi concedidao ano 2019

-Concesion dunha axuda da Ra a través da Obra social deddn neme
concepto de coordinacion e xestion do Programa de xestion definido pola

entidade a través do seu Plan estratéxico.

-Concesion da convocatorido 0.7% do IRPF para o ano 20t6ncesion de
subvencions destinadas a 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 peras fisicas xestionado por estancelleria. Concesn

dem n n ¢ pavarua Fisioterapeuta para a Asociacion Lucense de Esclerose
agft UALIX S o!'[!'/9a0 a! GSYyOAsy a20A2al yAl
LISNB2F&a 02y RAAOILI OARI RSt o

-Solicitudeda convocatoria do 0.7% do IRPBEra 0 ano 2020concesion de
subvenciongestinadas a realizacién 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 fidelizaciéon de un profesional pazaFederacion, e dun traballador social e

un Fisioterapeutapara a Asociacion Lucense de Esclerose Multiple
(ALUCEM).

3. VISIBILIZACION E SENSIBILIZACION SOCIAL

Obxectivos:
x Dar a cofecer a entidade FEGADEM aligue os seus proxectos no 2019

x Sensibiliza& sociedade sobre as caracteristicas e as necesidades das persoas
afectadas de enfermidade neurodexenerativas e mais concretamente con

esclerose mdltiple.
Accions desenvoltas:

-Huchas solidariasEs ano 201% Federacion Galega de Esclerose Multiple
(FEGBREM) propuxo unhaniciativa de colaboracion a tvas de la captacion
de doazdéns pofiendohuchas solidarias en distintogstablecementos

farmacéuticos a provincia de Pontevedra.

Esta iniciativa contacoa colaboracion doColegio de Farmacia de
Pontevedrg co cal, se firmown convenio pardevara cabo actividades de
difusion. 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 € unha técnica eficgara a readacion de fondos eontribuircos mesmos

a mellora da calidade de vida das persoas spfeenEsclerose Mdltiple.
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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 informacig faciltamos a ligamn da publicacion na web:

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

coleqgio farmaceuticos pontevedra galicia.html

- ..
o\

i Eaetoss Milple te necesta

. Compréndi-ie

-Pulseiras solidariasiEste ano 2019 d&ederacion Galega de Esclerose
Multiple (FEGADEMpropuxo unhainiciativa de colaboracién a trés de
doazonspofiendo a disposicionad poboacionunhas pulseirassolidarias da

Federacion.

E moi importante o compromiso solidario das persoas, que disporan de estas
pulseiras na oficina da Federacion e en todos 0s eventos que se realizan por
parte da mesma, e que, desta maneira, as xente poida colaborar a través

desta niciativa.

Para mais informacién, facilitamos lggazon da publicacion na web:

https://esclerosismultipleqgalicia.org/pulseras solidarias esclerosistiphe

galicia.html
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-Guias de Esclerose Multipl®urante oano 2018 e 2019 se realizaras

GDdzNFa RS 9a0f SNRPaS agfiaALI SY LyidaSNIS
l'9NBGALFIRIFa RS LYGSNBSYOAsya tINE T SHaDAd2N/ &
de ServizoRl CSRSNI OAsy DIfS3IFr RS 9a0f SNRAS
Castelan. Para as dias primeiras, solicitouse 0 seu rexistro na Axencia do

ISBN e a tramitacion do Depdésito 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 vieimn EM.

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

imprescindibles para abordar la complicada tarefa de vivir con EM.

Para la elaboreion de esta guia, contamoa participacion de profesionais
especialistas en el tratamemtde la EM en diversos campos, asi como co

aval dos seguintes colexios profesionais:
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1 Colegio Profesional de Logopedas de GalieiRLG)

T Colegio Oficial de Farmacéuticos de Pontevéd@FPO)

1 Colegio Oficial de Psicologia de GaliC@PG)

1 Colegio de Edadoras y Educadores Sociales de GaligiEESG)

1  Colegio Oficial de Terapia Ocupacional de GlATOGA)

1 Colegio Oficial de Trabajo Social de Ga{lC@TSG)

1  Colegio Oficial de Enfermeria de LUGOE)

E, grazas o mecenazga Bundacion Roviralt® da Fundacion Barrigue

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

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.

-Presentacion da 12 edicion da"Guas de Esclerose Mudltiple"Desde a
Federacion Galega de Esclerose Multiple, organizauseacto para a
presentacion da 12 Edicion d#&3uias de Esclerose Multiplentervencions
Profesionais que tivo lugar en Santiago de Compostela, o 14 de Xufio, no
Salonde Actos da Conselleria de Sanidade, no cal nos acompifanso
Alonso FachadoSubdirector Xeal de Ordenacion Asistencial e Innovacion

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

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

licia.html
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