Federacion Galega
de Esclerose Miltiple

7€ pp e

Memoria de actividade
2017

(APROBADA EN ASEMBLEA02.2018

0 CAMINO I

R .‘If\IEi" fliip

R [ AN LT

e IR
Lt



https://esclerosismultiplegalicia.org/
https://esclerosismultiplegalicia.org/
https://esclerosismultiplegalicia.org/
https://esclerosismultiplegalicia.org/

ff [ AD(‘i\

Federacion Galega
de Esclerose Miltiple

INDICE

51 ¢h{ . #{L/h{XXXXXXXXXX XXOXXXX

WO - L { ¢XaBXROUX XXX XXX XXX XXX X XHOOKX.

A NOSA PRESENTACION COMTA L w9 / X X % X X XXX X

QUEE FEGADENIRX X X X X X X X X X X X X X X X X0 X X X X

QUESUPUXO®nMT t! w! CO9D! BXXKXXXXX)

QUESOMOS NO 2068 X X X X X X X XOCKEKZKIKX X X X X X

BALANCE ECONOMBDO7X X X X X XOMXX X X X X X X X X X
MEMORIAS ABREVIADAS DAS NOSAS ENTIDADES SOZBS

x ASOCIACION OURENSA DE ESCLEROSE MUL

PARKINSN E OUTRAS ENFERMID

NEURODEXENERATIVAS, ABBEMX X X X X X X

x ASOCIACION LUCENSE DE ESCLEROSE |

LY/ 9 aXddRX XX XXXXXXXXXXXX

x ASOCIACION VIGUESA DE ESCLEROSE MUL

thb¢9+95w! I ! +9at hXXXXX

x ASOCIACION COMPBISADE ESLEROSE MULTII

ACEba XXPX XXX XXX XXX X X X XXX

x ASOCIACION CORUNH¥A ESCLEROSE MULT

ACE X X XX XXX DOXXX XXX XX X XXX

DATOS DAS ENTIDADES SRGIASX X X X X X X X X X X X X XX

31

42

& 5

FEDERACION GALEGA DE ESCLEROSE MULTIPLE Paxina2



Federacion Galega
de Esclerose Miltiple

ff [ AD{(‘

DATOS BASICOS

PRESIDENTA SEDE

Rosa M2 Villar Cordovés Rua Queixume dos
Pinos, S/N, 15705,

Santiago de Compostela

DNI 36052776 T

CONTACTO
604050773

WEB E REDES SOCIAIS

REXISTR®

N2 inscricion RUEPSS: Rexistro central de
E-5604 asociacions: 2011/000215

NuUmero de persoas
asociadas que
representan:

Todalas entidades
Federadas pertencen a
AEDEM- COCEMFE 1094

FEDERACION GALEGA DE ESCLEROSE MULTIPLE Paxina3



Federacion Galega
de Esclerose Miltiple

ff [ "Dﬁﬁ\

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

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

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

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

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

Bl
5 :

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

E a Federacion Galega de Esclerose Mdiltiple de Galicia

Nace nunha
reunién no 2010
de Asociaciéns
Constitiese no ) de esclerose

2011 como \. Miltiple de
Faderacién sen ' Galicia

4nimo de Tucro—

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

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

As suUas asociacions federadas son:
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Representaen torno a110 perseasociadas distinguidas

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

0 50 100 150 200 250 300 350 400

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

E ofrecen como servizeprogramas:

PROGRAMA DE

TRABALLO SOCIAL: VOLUNTARIADO

INFORMACION,

ASESORAMENTO,
ATENCION SOCIAL,

LABORAL EPERSOAL. \

LOGOPEDIA:
ENTRENAMENTO E
REHABILITACION DA
LINGUAXE E A
COMUNICACION

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

PSICOLOXiA CLINICA:

REHABILITACION E
MANTEMENTO
COGNITIVO E
CONDUCTUAL

FISIOTERAPIA:
REHABILITACION E
MANTEMENTO FiSICO E
FUNCIONAL

. 4

TRANSPORTE
ADAPTADO

ACTIVIDADES FISICAS

ARTE TERAPIA

ACTIVIDADES DE
OCIO E TEMPO LIBRE

. 4

ASESORIA XURIDICA
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QUE SUPUXO O 2017 PARA FEGADEM?

Coa ircorporacion dunha persoa traballadora a través do Programa de Cooperacion da
Xunta de Galicia o equipo de traballo da entidade configurouse da Xunta directiva en
coordinacion con Monica Serrano Soto (Técnica social de FEGADEM, Educadora e

Traballadora soai)

Neste 2017 instaurase un novo paradigma de actuacion e un cambio na federacion.
Comezase coa concrecion dunha serie de lifias estratéxicas, dpsoba Asemblea
Xeral ordinaria, as cales seran @ssencadenantes da gratvidade xerada durante o
ano, en grandes rasgos:

1 Impulsase a creacion dilan de actuacion estratéxico

T Revision completa da normativa da federacion entre ela os seus estatutos e
a creacion dun regulanméo de réxime interno,

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

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

T Impulso de acciéns de visibilizacion como a celebracién do | Foro de EM en
Galicia,

1 Sinatura de convenios de colaboracibn como o asinado coa Sociedade
Galega de Neuroloxia.

1 Presentar proxectos en convocatorias daracter prvado e publico, para
executar progamas necesarios para dar continuidade na labor da
Federacion e entidades sociais, como a convocatoria de Fundacion Barrié e
Roviralta.

T Supuxo un ano de contactos e relacions tanto con entidade afins como

organismos publicos, privados, politicos, etc.
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16/2/2017. Asociacion Ourensan de Esclerose
Multiple, ELA, Parkinson, e outras enfermidades
| neurodexenerativas.

| 22/2/2017. Asociacion Lucense de Esclerose

~ Mdltiple.

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

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

24/3/2017. Asociacion Coruiilesa de Esclerose

Multiple.

Obxectivo:
Coflecer a realidade de cada unhas das entidades
socias da Federacion e establecer un Plan de traballo

coordinado mde definir a razén de ser e existir da Federacion.

Reuniéns de Xunta directivé&: (abril, xufio, 2 setembro, outubro, 2 novembro)

Asemblea ordinarial0 de abril de 2017

Asembleas extraordinarias: ‘ \ I

I 14/9/17: Ratificacion deovos membros na

ulllll lu‘ “I

Xunta directiva e articular os cargos da

mesma.

9 10/10/2017: Aprobacién da modificacion dos
estatutos, e aprobacién do Regulamento de

Réxime interno.
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