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1. DATOS DE LA ENTIDAD
A. ldentificacion de la entidad.

La Federacion de Asociaciones de Esclerosis Mdltiple de Andalucia
(FEDEMA), que se constituy6 en el afio 2001, en estos afios de trabajo se
ha consolidado como entidad representativa del colectivo de Esclerosis
Multiple, dentro de nuestra Comunidad Aut onoma de Andalucia

Régimen Juridico : Ley de Asociaciones.

FEDEMA esta inscrita en el Registro de Asociaciones de Andalucia, con el
n°142, en la Seccidon Segunda, de Federaciones y Confederaciones, con
fecha 27/09/2001, con CIF n°® G91167197. Fue Declarada de Utilidad
Plblica con fecha 18 de mayo de 2012 por el Ministerio del Interior. Esta
compuesta por 9 Asociaciones de E sclerosis Mdltiple, ¢ on &mbito en todas

las provincias de Andalucia, algunas de las asociaciones con Delegaciones
en diferentes puntos.

B. Domicilio de la entidad.
Avda. de Altamira, 29, b .11 6 Acc. A, 41020 0 Sevilla
Teléfono: 954523811

Correo electrénico: fedemaem@hotmail.com

2. FINES ESTATUTARIOS.

FEDEMA, desarrolla prioritariamente una serie de actividades, que se
recogen estatutariamente y que pasamos a enumerar:

- Promover y apoyar la agrupacion de Asociaciones de Escl erosis
Multiple inscritas en la Comunidad Autonoma de Andalucia, para
poder trabajar de forma coordinada en la consecucién de las posibles
soluciones.

- Sensibilizar a la opinidn publica y a las Administraciones, tanto
como la probleméatica e implicaciones s  ociales, laborales y de todo
tipo, asi como en la consecucion de una mejora en la prevencion,
tratamiento y posible curacion de esta enfermedad. Solicitar y
defender ante la Administracion e Instituciones, la eliminacion de
cualquier tipo de barreras.
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Facilitar informacion sobre esta enfermedad a enfermos y a sus
familiares, a través de las Asociaciones, con el fin de conseguir su
mejor co nocimiento e implicaciones de los mismo S.

Potenciar todos los canales de informacién y sistemas de ayudas

para las Aso ciaciones, con el proposito de proporcionar la
integracion social de los afectados : familia, ensefianza, formacion
profesional, relaciones laborales, etc.

Estimular y promover la investigacion cientifica de esta enfermedad
en todos sus procesos para mejora r las posibilidades terapéuticas y
rehabilitadoras.

Cooperar con todas las entidades que tengan igual o similar
finalidad, para conseguir los cambios de actitud social que permitan
una mejo ra en la calidad de vida de los  afectados.

Promocionar la igualdad entre hombres y mujeres, favoreciendo una
participacion activa de ambos en las mismas condiciones y en todos
los &mbitos de la vida.

Promocionar el Voluntariado dentro de FEDEMA y de todas sus
entidades, procurando una formaciéon adecuada que perm ita la
participacion y fidelizacion del mismo.

Desarrollar Programas especificos para mujeres con Esclerosis
Multiple u otras enfermedades neuroldgicas similares, que permitan
su empoderamiento y desarrollo personal, asi como su participacion
activa en cu alquier a&mbito, procurando un cambio de roles en la
sociedad, que conlleve una mejora en las condiciones de vida de las
mujeres, en su autoestima y en sus logros personales.

Desarrollar Programas para jovenes con Esclerosis Mdltiple y/o
enfermedades neuro légicas similares, que les permitan un mejor
desarrollo personal e inclusion social.

Llevar a cabo actividades deportivas y culturales, promoviendo
habitos de vida saludables.

Desarrollar Programas de Ocio y Tiempo Libre, que permitan
normalizar las vida s de las personas con Esclerosis Mdultiple y
enfermedades neurolégicas similares y ayudarles a que estén
socialmente activos.
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- Realizar campafias en beneficio del medio ambiente, para
concienciar sobre la problematica que existe y que afecta a todas las
enfermedades en general.

- Concienciar sobre la violencia de género, para cambiar mentalidades
y costumbres, quitando hostilidades y ayudando a la convivencia de
las familias en armonia y respeto.

3. NUMERO DE SOCIOS
- Numero d e personas fisicas asociadas: 0
- Numero de personas juridicas asociadas: 9

- Numero total de socios: 9

Naturaleza de las personas juridicas asociadas: Asoc iaciones de Esclerosis
Multiple, personas juridicas.
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ASOCIACIONES ADHERIDAS A FEDEMA

FEDEMA & Avda. de Altamira, 29, bl. 11 8 Acc. A 841020 0o Sevilla
Tfno.: 954523811 0o fedemaem@hotmail.com www.fedema.es

Asociacion de E.M. de Almeria

C/ Chafarinas, 3

04002 o Almeria

TIf.: 950 10 63 43

Moviles: 606741277

e-mail: aemalmeria@hotmail.es
Web: www.aemaalmeria.es

Asociacion G aditana de E.M y C.D. para personas con discapacidad
AGDEM 0 Castill o de | a Esperanzabd

Plaza del Arroyo n°® 40 Dup.

11403, Jerez de la Frontera (Cadiz)
TIf.: 956 33 59 78

e-mail: agdem2@yahoo.es

Web: www.ademcadiz.org

Asociacion Cordobesa de E.M.

Edificio Florencia

Plaza Vista Alegre, 11

14004 0o Cordoba

TIf. / fax: 957 46 81 83/ movil 685846563
e-mail: acodem@acodem.es

Web: www.alcavia.net/acodem

Asociacion Granadina de E.M.

C/ Quinto Centenario, 1, Bajo

18100 o Armilla (Granada)

TIf./fax: 958 57 24 48 - 639767776
e-mail: emgranada5@hotmail.com
Web: www.agdem.es

Asociacion de E.M. Onubense

C/ Hélice, 4 6 C.P.21006 0o Huelva

TIf./ Fax: 959 23 37 04 movil 660424179
e-mail: ademo@esclerosismultiplehuelva.org
Web: www.esclerosismultiplehuelva.org
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Asociacion Jiennense de E. M. oVirgen

Acera de la Trinidad, 1 0 Bajo

23440 0O Baeza (Jaén)

TIf.: 953 74 01 91/movil 675250989
e-mail: esclerosismultiplejaen@yahoo.es
Web: www.ajdem.org

Asociacion Malaguefa de Familiares y Afectados de EM
Centro Ciudadano de Portada Alta

C/ Archidona, 23 C.P. 29007 - Mélaga

TIf.: 951438181 / Movil: 606582463

e-mail: amfaem@hotmail.com

Web: www.amfaem.es

Asociacion Marbella 0San Pedro de E. M.

Centro Civico Divina Pastora

C/ Presbitero Juan Anaya, s/n

29601 & Marbella (Malaga)

TIf/Fax: 952 85 96 72/ moévil 627025490

e-mail: ampemna@yahoo.es

Web: www.asociacionesclerosismultiplenuevoamanecer.com

del Car menbo

ONuevo

Asociacion Sevillana de E.M.

Avda. de Altamira, 29 & Blg. 11 0 Acc.A
41020 0O Sevilla

TIf.. 954 52 38 11 / movil 609809796
e-mail: esclerosismultiple@hotmail.com
Web: www.emsevilla.es

Amanece

7 I MEMORIA DE ACTIVIDADES FEDEMA 2022


mailto:esclerosismultiplejaen@yahoo.es
http://www.ajdem.org/
mailto:amfaem@hotmail.com
http://www.amfaem.es/
mailto:ampemna@yahoo.es
http://www.asociacionesclerosismultiplenuevoamanecer.com/
mailto:esclerosismultiple@hotmail.com
http://www.emsevilla.es/

4. ACTIVIDADES DESARROLLADAS, RESULTADOS Y BENEFICIARIOS
A. identificacion de la actividad

Denominacion de la actividad

ATENCION, INFORMACION Y SENSIBILIZACION

Servicios comprendidos en la actividad

- Informacion.

- Pé&gina web.

- Atencion Social.

- Atencion Psicoldgica.

- Servicio de Asesoramiento y Orientacion Juridica.

- SIAP 0 Servicio Integral de Asistencia Personal

- Programa de OPromoci-n de | a .Autonom2a P
- Jornadas Cientificas.

- Campafia de Sensibilizacion.

- Publicaciones especializad as.

Breve descripcion de la actividad:

SERVICIO DE INFORMACION

La Esclerosis Multiple es una enfermedad del sistema nervioso central en

la cual se forman placas o focos de lesion por alteracion de la mielina de

las fibras nerviosas, y que originan sint omas en la vision, paralisis,
alteraciones de la sensibilidad, trastorno de la coordinacion del
movimiento, del equilibrio y de la marcha, asi como en el control de los
esfinteres, entre otros. La enfermedad supone un gran impacto emocional,
una gran carga econdmica y repercute seriamente en el proyecto vital de
los enfermos y en sus familiares, ya que suele diagnosticarse entre los 20

y 40 afios, afectando a las mujeres en una proporcion aproximada de tres
de cada cuatro .

Después del diagnéstico es habitua | que busquen una fuente de
informacion y es cuando llegan a FEDEMA, preguntando gué hacer, para
ello instauramos este servicio a través del correo electrénico o de las
propias entidades que nos quieran consultar.

También Ofrecemos informacién actualizad a a través de la web
www.fedema.es
Disponemos de acreditacion médica.

En 2022 hemos tenido 37.431 visitas.
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SERVICIO DE TRABAJO SOCIAL

Una discapacidad ¢ omo la que puede provocar la Esclerosis Mdltiple
supone poner en una situacion de desventaja a la persona afectada, que
limita o impide el desempefio del rol que seria el normal en cada caso (en
funcion de la edad, sexo, factores sociales y culturales).

Es desde el Servicio de Trabajo Social , donde se estudia y evalla cada
caso concreto, sirviendo los trabajadores sociales como nexo de unién,

tanto entre los profesionales de la Federacibn como del exterior,
gestionando y movilizando los recursos necesarios para atender cada
situacion, y conseguir la mayo r autono mia y bienestar de cada persona
afectada y su unidad familiar.

La pretension del Servicio de Trabajo Social es servir como canal de
comunicaciéon entre las personas afectadas y profesionales de las
diferentes Asociaciones adheridas a FEDEMA, asi como el puente entre
los/as usuarios/as del servicio y las distintas Administraciones a nivel

local, autonémico y estatal. Su objetivo principal es la resolucién de la
problematica social que genera la Esclerosis Mdltiple , desarrollando
actuaciones cuyo fi n sea aumentar el bienestar personal y social tanto del
afectado como de sus familiares, a través de la informacion, el
asesoramiento y la consulta de afectados/as y profesionales de las
Asociaciones que forman la Federacion, manteniendo contacto por via
telefénica y correo electrénico.

SERVICIO DE ATENCION PSICOLOGICA

El diagnostico de la enfermedad, los primeros sintomas y cambios que se
producen, asi como las consecuencias del desarrollo y la convivencia con

la misma, influyen en las personas afectad as de Esclerosis Multiple y sus
familias, por lo que la Atencion Psicoldgica va dirigida tanto a unos como a
otros.

El objetivo de este servicio es dotar de las herramientas necesarias a las
personas afectadas de Esclerosis Mdultiple, a sus familiares y a los
profesionales que los atienden.

Esta Asistencia se lleva a cabo mediante la informacién, asesoramiento y
consulta, tanto de las personas afectadas y familiares, como de los
profesionales de las diferentes asociaciones que conforman FEDEMA.
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SERVICIO DE ORIENTACION Y ASESORAMIENTO JURIDICO

Con el objetivo de favorecer condiciones de igualdad para las personas
afectadas, desde FEDEMA se lleva a cabo un servicio de asesoramiento y
orientacion juridica , con ello queremos facilitarles las herramien tas
necesarias para que puedan defenderse ante problemas sociales, laborales

y familiares.

Hemos contado con una subvencion de la Consejeria de Inclusién Social,
Juventud, Familias e Igualdad , porimportede 7.74928 0 y de Fundaci
ONCE, por importe de 9.289,96 0 .

El Departamento Juridico de FEDEMA, ha llevado a cabo un proceso de
informacion continua a las entidades, sobre las novedades legislativas que
afectan a nuestro colectivo, sobre las dudas que puedan tener dichas
entidad es o los socios de las mismas

Las consultas que se han atendido, tanto corporativas como de los socios,
han versado sobre temas muy variados, realizandose, en los casos que se
han solicitado, Informes con las respuestas a dichas consultas.

Los temas mas consultados han estado relacionados con la Incapacidad
Temporal y la Incapacidad Permanente.

Estas han sido las tematicas de las consultas rea lizadas este afo.

Reduccion de jornada.

- Donaciones a entidades sin utilidad publica.

- Efectos de la retroactividad  del grado de discapacidad.

- Requisitos Incapacidad Permanente.

- Paso por el Tribunal Médico.

- Deduccion por conyuge con discapacidad.

- IVA superreducido.

- Cotizacion minima para una Incapacidad Permanente.

- Aparcamiento en zona azul para personas con movilidad reducida.
- Embargo de pensiones.

- Opciones tras un afio en IT.
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Posibilidad de acceso a una Incapacidad Permanente con Deudas a
la Seguridad Social.

Reserva de plazas de aparcamiento.

Valoracion de informes para acceso  a una Incapacidad Permanente.
Valoracion de informes para acceso a | grado de discapacidad.
Incapacidad Permanente desde el desempleo.

Embargo de pensiones.

Normativa de aparcamientos para personas con movilidad reducida.

Reclamacién previa a la via ju  risdiccional ante denegacion de | grado
de discapacidad.

Reclamacién previa a la via jur isdiccional ante denegacion de
Incapacidad P ermanente.

Cobertura de seguros.

Indemnizacion por finalizacién de contrato.

Discapacidad a efectos del IRPF.

Instrucciones para inicio de una reclamacion judicial.
Instrucciones para sol icitar revision de Incapacidad P ermanente.
Plazo maximo Incapacidad Temporal.

Incapacidad P ermanente con méas de 65 afios.

Residencia provisional sin trabajo.

Venta de vivienda a hijos.

Patrimonio protegido de menor.

Devolucion de tarjeta de discapacidad caducada.

Recaida en Incapacidad Temporal.

Nuevo proceso de Incapacidad Temporal por otra patologia.
Denegacion de pension no contributiva.

Diferencia entre suelos consolidados y no consolidados.

Teletrabajo.

Contratos de alquileres de coches.
Silencio negativo.

Estudio de Plan de Urbanismo.
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- Condena en costas en procedimiento judicial.

- Derechos de los pacientes en los traslados en ambulancias.
- Ascensores adapta dos.

- Asesoramiento sobre hojas de reclamaciones.

- Requisitos de accesibilidad de puertas comunitarias.

- Aranceles Notariales y discapacidad.

- Cotizacion minima para prestacion de Incapacidad Temporal.

- Medidas minimas de las plazas de aparcamiento para pe rsonas con
movilidad reducida.

- Adaptacion de puesto de trabajo.

- Inspeccién Médica en Incapacidad Temporal.

- Reconocimiento Médico por la Mutua en Incapacidad Temporal.
- Opciones tras agotar plazo maximo en Incapacidad Temporal.

- Documentaci6 n necesaria  para acreditar una Incapacidad
Permanente.

- Respeto a la antigiiedad en cambio de empresa.

- Queja ante el Defensor del Pueblo Andaluz.

- Diferencias entre Incapacidad Permanente y grado de discapacidad.
- Viajes durante Incapacidad Temporal.

- Incapacidad Permanente desde desempleo.

- Tarjeta para personas con discapacidad.

- Extincién de la  homologacion de la Incapacidad P ermanente con el
grado de discapacidad.

- Reclamacion de la movilidad reducida.

- Prérroga de Incapacidad Permanente.

- Requisitos Gran Inval idez.

- Opciones ante limitaciones para la realizacion del trabajo.
- Rescate de Plan de pensiones.

- Informacién sobre Plan de pensiones garantizado.

- Como traspasar un P lan de pensiones a otra cuenta.

- Alta en IT por parto.
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- Bases de cotizacion.

- Reclamaciones por negligencia médica.

- Viaje al extranjero durante una Incapacidad Temporal.

- Subsanacion de error en resolucién de grado de discapacidad.
- Separacion de hijos.

- Donaciones sin utilidad publica.

- Proteccion de datos fichas de socios.

- Extin cion de la figura de incapacitacion judicial.

- Autorizacion de funcionamiento de centros.

- Acuerdos de pago.

- Consecuencias legales de la salida del domicilio conyugal.

- Caracter irretroactivo de bonificacion empresarial por tener
contratada a persona a la  que se le reconoce posteriormente un
grado de discapacidad.

- IVA en compra de segundo v ehiculo por persona con movilidad
reducida.

- Acerado accesible.
- Separaciéon de hecho.

- Fe de vida

- Solicitud de tratamiento para primaria progresiva, en mayores de 55
afnos.

- Ley antifraude.
- Despido.

- Consecuencias de incumplimiento de contrato laboral.
- Tratamiento médico en prision.

Ademas el servicio de asesoria juridica se ha llevado a cabo con la
intervenciéon de la Abogada de FEDEMA como ponente en las tres
Jornadas Cientificas que ha organizado la entidad. Ponencias que han
versado sobre las siguientes tematicas:

- Jornada Cientifica celebrada el 25 de Mayo de 2022.
0Condiciones de uso de |l as tarjetas de
con movilidad reduci dabo¢.
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- Jornada Cientifica celebrada el 10 de Noviembre de 2022
oConducir con EM®O6

- Jornada Cientifica celebrada el 14 de Diciemb re.
OAsi stencia sanit arparapacentesednEM x6t.r anj er o

El nimero total de consultas ha sido de 187.

PROGRAMA ANDALUZ DE ATENCION SOCIO -SANITARIA
OPROMOCI DN DE LA AUTONOMCA PERSOW

Hemos desarrollado el Programa de Atencibn Socio -Sanitaria en
Andalucia, con el fin de cubrir las demandas y necesidades de las
personas afectadas de Esclerosis Mdltiple y/o de otras enfermedades
neurologicas similares, posibilitar su autonomia per sonal y su integracion
socio laboral.

Para ello se han contrato 8 Técnicos Medios Yy 2 Técnicos Superiores , para
desarrollar el Programa en cada una de las Asociaciones de Esclerosis
Multiple de Andalucia, que pertenecen a FEDEMA, con excepcién de
Almeria.

Ha sido subvencionado con 70.15595 G por parte de | a Con:
Inclusién Social, Juventud, familias e Igualdad de la Junta de Andalucia a
través del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad.

Hemos atendido a un total de 367 personas.

- Personas afectadas : 193 personas (90 hombresy 103  mujeres).
- Cuidadores directos: 174 personas (65 hombres y 109 mujeres).

A Actividad subvencionada con cargo a la
/ A \ MISTERIO asignacion tributaria del 0,7%

gl = GOBERNO
"> DE ESPANA DE SANIDAD, SERVICIOS SOCIALES
o S EIGUALDAD

g2 del Impuesto sobre la
iunm - nnnnw[m 2 Renta de las Personas Fisicas

{A DE IGUALDAD Y POLITI IALES
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PROGRAMA IRPF EQUIPAMIENTO INFORMATICO PARA

FEDEMA'Y SUS ENTIDADES PROVINCIALES Y LOCALES

FEDEMA ha recibido una  subvencion de la Consejeria de Inclusién Social,
Juventud, familias e Igualdad de la Junta de Andalucia, a través de la
Convocatoria del IRPF por importe de 7.305,31 04 para | a
ordenadores , uno para FEDEMAY 6 para sus entidades ( Cadiz, Granada,
Malaga, Huelva, Almeria y Marbella ).

/ \ Actividad subvencionada con cargo a la
/ A \ s csono o asignacion tributaria del 0,7%
%9 DEESPANA  DE SANIDAD, SERVICIOS SOCIALES
s E\GUALDAD del Impuesto sobre la
JUNTR DE ANDALUCIA Renta de las Personas Fisicas

CONSEJERIA DE IGUALDAD Y POLITICAS SOCIALES

ASAMBLEA FEDEMA 2022

El 20 de abrii FEDEMA celebré su XXI Asamblea General Ordinaria a
través de la plataforma ZOOM |, contando con la participacion de 9
entidades que componen la Federacion.

Quedaron aprobadas | a Gestién, las Cuentas de 2021 , los Presupuestos
Generales de Ingresos y Gastos y Plan de Actu acion para 2022 , por
unanimidad.

5 2 e "8 Q8
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TALLERES SALUDABLES DE ZUMBA ONLINE

Durante el mes de marzo, FEDEMA ha realizado un taller saludable de
ZUMBA una vez a la semana, a través de la plataforma ZOOM, dirigido a
las personas afectadas de Esclerosis Mdltiple y a los/as cuidadores/as.
Hemos contado con la colaboracion de Fundacion ONCE.

Han participado un total de 16 personas (15 mujeres y 1 hombre).

Talleres Saludables

COMIENZO:
—_1DEMARZ0

ORGANIZA

A&

AR

FEDEMA Si estas interesado/a en

Federacion de Asociaciones de participar puedes contactar

Esclerosis Maltiple de Andalucia

WD con nosotros en:
rastolfi.fedema@hotmail.com

COLABORA

Teléfonos
954 523 811 / 609 809 796

Fundacién ‘
ONCE \
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TALLER SALUDABLE DE YOGA

Desde marzo hasta junio  de 2022, FEDEMA ha realizado Taller es de Yoga
saludable dirigido a personas afectadas de Esclerosis Mdultiple y a sus
cuidadores/as, a través de la plataforma ZOOM y de nuestro canal de
YouTube .

Hemos con tado con la colaboracion de Fundacion ONCE.

A través de la plataforma ZOOM  hemos realizado un total de 24 sesiones
siendo 12 sesiones de mafiana y 12 sesiones de tarde.

Han participado un total de 398 personas correspondiendo a la mafiana
un total de 184 personasy a las sesiones de las tarde 214 personas.

A través de nuestro canal de YouTube a 31 de diciembre teniamos 514
visualizaciones.

Enlace:
https://www.youtube.com/channel/UCBI IWPOdNHzCTx1NoGMJAWA

TALLERES SALUDABLES

YOGA

\ PARA
/ . PERSONAS

AFECTADAS
DE EM Y SUS
CUIDADORES

COMIENZO:
1 DE MARZO

—— -

FEDEMA

Federacién de Asociaciones de
Esclerosis Multiple de Andalucia

Entidad Declarada de Utilidad Piblica
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CAMPANA DE SENSIBILIZACION

Hemos desarroll ado el Progr ama Oodl@angoa fa de
diferentes actividades, para concienciar y sensibilizar a la sociedad sobre
la situacion de las personas que viven con Esclerosis Mdltiple.

Las actividades que hemos llevado a cabo son:

DIA MUNDIAL DE LA ESCLEROSIS MULTIPLE

La Federacion de Asociaciones de Esclerosis Mdultiple de Andalucia
(FEDEMA) y sus 9 asociaciones celebra ron el 30 de mayo el dDia Mundial
de la Esclerosis Mdltiple 6, realizando diferentes actividades de
sensibilizacion sobre la situacion de las personas que viven con esta

enfermedad neurodegenerativa.

El 25 de mayo realizamos la Jornada Cientifica e Informativa sobre
Esclerosis Mdltiple  a través de nuestro canal de Youtube.

Esclerosis\@-
Multiple 2.

FEDEMA Aw e
Exdoross Wil d oo AR 954 523 811

FEDEMA fedemaem@hotmail.com
Eieaas  fedema.es BE@

Entidad Declarada de Utilidad Piblic =

ALMERIA cAiz CORDOBA

aemA A& ACODEM
‘aemaalmeria.es ‘ademcadiz.org alcavia.net/acodem
GRANADA HUELVA JAEN
A\ AN\ AN\
AGDEM ADEMO AJDEM
agdem.es ‘esclerosismultiplehuelva.org ajdem.org
MALAGA MARBELLA SEVILLA

Fundacién

' novarTis  sanofi @8"‘,‘}'&”‘" b novarTis  sanofi ONCE
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Jornada OVACUNAS COVID -19 Y ESCLEROSIS MULTIPLE 6

MIERCOLES25§ “\ N a
T\ A
" 14 /.‘

MAY0}2022) '8

PROGRAMA

You
18:00 horas - Apertura y bienvenida
Antonio Galindo Caballero y Agueda Alonso Sanchez
Enlace de acceso: Secretario y Presidenta de FEDEMA
https:/fyoutu.be/PUi3eKohzVg

18:05 horas - Carmen Fatima Ruiz Rodriguez
Abogada de FEDEMA

“Condiciones de uso de las tarjetas de aparcamiento
para personas con movilidad reducida”

18:15 horas - Reyes Valdés Pacheco
Psicéloga de FEDEMA

“:Cémo gestionar la ansiedad?”

18:30 horas - Ainoa Navarrete Pérez
Dietista-Nutricionista. Especialista en nutricion clinica.

“Estrategia nutricional para personas con Esclerosis

Multiple”
. 18:45 horas - Dr. Eduardo Aglera Morales.
Organiza: Neurdlogo del Hospital Universitario Reina Sofia de Cérdoba.
A “Investigacion, tratamientos y calidad de vida con
Esclerosis Multiple”

AR
FEDEMA

19:15 horas - Mesa redonda

Federacion de Asociaciones de 19:30 horas - Clausura
Esclerosis Miltiple de Andalucia Antonio Galindo Caballero y Agueda Alonso Sanchez
Entidad Declarada de Utlidad Pablica Secretario y Presidenta de FEDEMA
Patrocinan: Colaboran:

Fundacién

(b NovarRTIS Sanofi ONCE

Mmerck 7 Biogen wé:_w

Mas informacion: 954 523 811
fedemaem@hotmail.com www.fedema.es n u
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El 25 de mayo , celebramos a través de YouTube, una Jornada Cientifica e
Informativa, con el patrocinio de SANOFI AVENTIS S.A.,, NOVARTIS
FARMACEUTICA S.A, ROCHE FARMA S.A. , MERCK S.L.U, BIOGEN
SPAIN S.L.U y la colaboracion de Fundacion ONC E y la Consejeria de
Inclusién Social, Juventud, Familias e Igualdad

La apertura de la J ornada corrié a cargo de Antonio Galindo Caballero y
Agueda Alonso Sanchez, Secretario y Presidenta de FEDEMA.

Carmen Fatima Ruiz  Rodriguez, abogada de FEDEMA, no s hablo sobre

oCondiciones de uso de |l as tarjetas de aps:
movilidad oreduci dabéd

Reyes Val d®s Pacheco, psic-loga de FEEMA,
gestionar |l a ansiedad?6d¢.

Ainoa Navarrete Pérez, diet ista-nutricionista, especialista en nutricion
cl2nica, nos habl - son re OEstrategi a nu
Esclerosis MWW tipleo.

El Dr. Eduardo Aglera Morales, neurdlogo del Hospital Universitario
Reina Sof2a de C-rdoba, e xgpabs, tratamantopypnenci a
calidad de vida con Esclerosis MY tiplebo.

Al finalizar, hubo una mesa redonda, donde se resolvieron todas las dudas
expuestas por los participantes.

Participaron en directo 106 personas (al mismo ti empo) a través del canal
de YouTube de FEDEMA. Al finalizar las jornadas teniamos 314
reproducciones y 301 suscriptores.

Enlace:
https://www.youtube.com/watch?v=PUi3eKohzVg

A 31 de diciembre , teniamos 1.103 visualizaciones Yy 344 suscriptores.
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https://www.youtube.com/watch?v=PUi3eKohzVg
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<B  Fed. Esclerosis Multiple de Andalucia

A BIEVENIDOS
345 <% Fed. Esclerosis Multiple de Andalucia

COMENZAMOS!

Jornadas Cientificas e Informativas sobre Esclerosis Maltiple

1040 visualizaciones Emitido hace 5 meses

NP . e A Ocultar reproduccién del chat
Jornadas Cientifica e Informativa: Esclerosis Miltiple Mostrar mas

3 comentarios ~ = Ordenar por Seminarios  Conversaciones  Re >

Disneyland Paris :

Estas navidades regala ilusion. Mejor

W\  Afiade un comentario.

precio garantizado. Sin gastos de
cancelacion

Lola De La Rosa hace 5 meses
Agradecida por permitirme participar estudio nutricion . Gracias a todo el equipo , ha sido muy interesante todo 4
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enredes y visita nuestra web para estar siempre
. informada
Tacos de verduras salteadas. pofio y guacamole. 1
Pisto de verduras con huevo y arros « Risotto de verduras + con ensalads ,/‘ Fran Villadoniga Muchas gracias Reyes
@ :m-.—nmmvw:-:m * Espaguetis con tomate + Lomo con pimiento.
nsalada campera con patata y Gl * Aoz tres dekcias + Merkza
Wk s i S AL Tl © S0 Vet o e fevema s it ° patricia cervera muchas gracias
BN Vordrs ads o sy b, Peag * Patatas en saisa verde + Atdn con gusantes.
— i e gk o e s ) N syt asbasen ° Pilar Fernandez La vida misma Reyes
Plato dnico Guiso de verduras, came y puré de patata. * Cusciis con verduras + Seitén con salsa de setas.
o Mari Angeles Tejada Martinez Me entra ansiedad
Segu al , Vi malas por
recordar asuntos de mi vida que me estan
2 ocurriendo, donde siempre me veo negativamente
*  Emalada variads + Bacalso con patatas panaders. # * Empanada, pimientos de padron y pulpo. en mis acciones.
* Crema de verduras + P integral. - . o Escatvads puscade:
Fesekgosoitnlus uptresar, &'? . :u- '”:- '::“. ‘ Agueda Alonso Muchas gracias Carmen y Reyes,
SUPRhE}Tima s - P = 3 I dos ponencias magnificas, muy interesantes y
tenemos muchas preguntas
o Rosa M. Rguez Reyes que bien explicado. gracias
o Mari Angeles Tejada Martinez Luego a veces lo
hablo con la persona en cuestion y nada mas lejos
de mi pensamiento.
o Angeles Tejada Martinez Me cuesta
relacionarme con todo el mundo
i L 5 % I Mari Angeles Tejada Martinez siempre esto;
Jornadas Cientificas e Informativas sobre Esclerosis Maltiple 0 super callada ’ P Y
= Efsd' e w52 OF £ Compartir  «e @  veriangetes Tejada Martinez Gracias
b Agueda Alonso Gracias a ti, para eso estamos
1040 visualizaciones Emitido hace 5 meses Ocultar reproduccion del chat
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Disneyland Paris :

Pt %
Afiade un comentario.
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Webinarioso br e Escl erosi s M#kDiIi pheao
pacientes recién diagnosticados

WEBINARIO

“Abordamos la EM”

“Vacunas COVID”’

5 0 BE

Martes 7 Junio | 17:00 a 17:45 h. https: //youtu.be/6zhvscw83jk

esclerosismultiple@hotmall.com

Puedes hacer tus preguntas de forma anticipada a través de ]

INTERVIENEN:

Dra. Sara Eichau Madueiio
Neurdlogo
Coordinadora de la Unidad de EM del Hospital Virgen Macarena de Sevilla

Dra. Ana Maria Alonso Torres
Neurdlogo
Coordinadora de la Unidad de EM del Hospital Regional Carlos Haya de Malaga

Antonio Galindo Caballero
Paciente de EM

Antonia Heyworth
Paciente de EM

Isabel Martinez Sanchez
Paciente de EM

Agueda Alonso Sanchez
Presidenta de FEDEMA

ORGANIZA PATROCINA

A
-“ ) NOVARTIS

FEDEMA

COLABORAN

@D siee

R r—

954 523 811
fedemaem@hotmail.com

www.fedema.es

noe
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El dia 7 de junio, FE DEMA <cel ebr - el Weobsion,a ra otcrhaaw @ sk
nuestro canal de YouTube, donde contamos con la participacion de la Dra.

Sara Eichau, coordinadora de la Unidad de EM del Hospital Virgen

Macarena y de la Dra. Ana Maria Alonso Torres, coordinadora de la

Unidad de EM del Hospital Regional Carlos Haya de Malaga. Hablaron

sobre oel abosrcdaejreo sdies IM4IBE i pl ed, oOVacunas
m®di co pacienteo. I ntervinieron pacientes
contaron su experiencia en primera persona.

Han sido Patrocinadas por NOVARTIS FARMACEUTICA S.A y hemos
contado con la colaboracion de la Asociacion Sevillana de Esclerosis
Multiple y Fundacién ONCE

Al comenzar teniamos 314 suscriptores y al finalizar 319. A dia 28 de
junio, tenemos 325.

Participaron en directo unos 70 dispositivos (al mismo tiempo) a través del
canal de Youtube de FEDEMA. Al finalizar teniamos 314 reproducciones.
A 28 de junio tenemos 370 visualizaciones y 22 me gusta.

A 31 de diciembre , teniamos 515 visualizacionesy 344 suscriptores.

Enlace : https://youtu.be/DfCJf5L -oWw

[l

Eex 0D

a ¢ = (@ A
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https://youtu.be/DfCJf5L-oWw
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MJCR estoy envirgen del Rocio y aunque no me
quejo no tengo esta atencion tan personalizada en
cuanto a tener email o tifno atendido. llevo muy
pocos meses diagnosticada desde sept 22 y recibi
ocrelizuma

MJCR xqno tienen claro si tengo la progresiva q
parece q si 0 la de brotes y ocrelizuma vale para
ambas

AW\ Anfonic Heyworth ! Araceli Gomera Pineda De los nuevos férmacos
AN\ sobsl Mort . acerte 0o 04 . que se esperan, ¢alguno para EMPP?

- SALVADOR FUENTES El Atin rojo y el brécolis,

afecta de forma perjudicial a afectados de

esclerosis miltiple?, gracias

-

Belen Muioz influye en algo el gluten en la dieta
de un paciente con esclerosis multiple?

francisco jesus cabezon jimenez Que opinién en
lineas generales se tiene sobre el CBD

Dra. Sara Eichau Madueno

Marta Sanchez buenas tardes. me gustaria saber
como influye la ansiedad en los sintomas y si
puede afectar a la aparicion de brotes

— cousons

b NOVARTIS “ M @z
T Antonio Martell hecho en falta en la sanidad
publica, formacién en ejercicio fisico como
movimientos combinados, que es muy positiva
para la EMA (nordic walking), etc. sin tener que
recurrir a gimnasios inexper EMA

0O =2 0®

Vacuna contra el COVID-19
Consulta la informacion mas reciente del Gobierno de Espafia.

Mas informacion

@ Salvador Jara_hay algun medicamento para la

G Mira mas recursos en Google fatiga?
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Aprende a Rejuvenecer :
k Aprende a transformar tu fisico desde
el interior de manera practica.
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Covid, relacion médico-paciente. Mostrar mas
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P e B2 FINE AYIEUBLLO 1@ dYUUE Yue Ne
tenido en ma

' Maria Fernandez Pifia asociacion de Sevilla

<®  Fed. Esclerosis Multiple de Andalucia en |2
FEDEMA podemos ayudarte y dirigirte a la entidad
correspondiente a tu ciudad o lo que necesites

Q MJCR si, soy socia de vuestra asociacion y
acudo al fisio

B |Fed. Esclerosis Multiple de Andalucia https://stu
dio.youtube com/channel/UC.

MJCR en Sevilla

MJCR el enlace que habias anotado no se abre

o Antonio Martell tu pareja te echa de la casa

<®  |Fed. Esclerosis Multiple de Andalucia entra en
este canal nuestro

satsocma couson

b NOovARTIS “ &

Fundacién A B [Fed. Esclerosis Multiple de Andalucia’ en videos
oy @ONCE Junts g Andbucia / directo

Q MJCR ok gracias
=N

Vacuna contra el COVID-19 Fed. Esclerosis Multiple de Andalucia y puedes

Mas informacion :

Consulta la informacion més reciente del Gobierno de Espaiia. & eccontrarlos todos
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465 visualizaciones Emitido hace 4 meses Aprende a Rejuvenecer H

sobre Esclerosis Multiple para recién i la Esclerosis Muiltiple, vacunas
Covid, relacion médico-paciente. Mostrar mas

k Aprende a transformar tu fisico desde
el interior de manera préctica

\ Anuncio - Antonio Mol
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SEMANA DE LA EM EN ANDALUCIA

Del 2 al 9 de octubre de 2022 , realizamos una Campafa de
Sensibilizacion a través de las redes sociales, con la cola boracion de la
Consejeria de Inclusion Social, Juventud, Familias e Igualdad , Fundacion
ONCE, lab oratorios NOVARTIS -FARMACEUTICA S.A, y SANOFI 8AVENTIS
S.A.

ESTU

DEL 1 AL 9 DE OCTUBRE MOMENTO

SEMANA o:0n ESDEIOC
ESCLEROSIS
MULTIPLE

sNANDALUCIA

La Esclerosis Multiple es incurable y degenerativa, pevg‘las
personas que la padecen quieren tener unas vidas normalizadas.

Con tratamiento a tiempo y rehabilitaciéon
continuada, pueden conseguir una vida plena.

=\
me M A ‘

Federacion de Asociaciones de
Esclerosis Multiple de Andalucia

Eatichacl Dvclarada de Utilichad Pibilica

\/

www.fedema.es
| {1V

#tesclerosismultipleenandalucia A

TU LES PUEDES AYUDAR
FORMA PARTE DE NUESTRO VOLUNTARIADO

CONTAC

fedemaem@hotmailfcom

A sanofi U novartis @D oNeE

Junta de Andalucia

Consejeria de Rualdad,
Peliticas Sociabes y Concliscidn
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YOGA SOLIDARIO
El 5 de septiembre, con motivo de la celebracién de la Semana de la EM
en Andal uc?a, FEDEMA reali z: una actividad
directo a través de nuestro canal de YouT ube. La sesién fue impartida por
Alexandra Leal y ha sido Patrocinada por SANOFI AVENTIS S.A,
NOVARTIS FARMACEUTICA S.A y Fundacién ONCE.

Enlace: https://www.youtube.com/channel/UCBIIWPOdNHzCTx1NoGMJ
AWA

A 31 de diciembre , teniamos 69 visualizacionesy 344 suscriptores.

ol *

e 0D
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° La reproduccion del chat en directo esta
activada. Se mostraran los mismos mensajes
que en la emision en directo.

<%  Fed. Esclerosis Multiple de Andalucia Disculpad
las molestias que os hayamos podido ocasionar

=% Fed. Esclerosis Multiple de Andalucia La

YOGA SOLIDARIO - SEMANA DE LA EM ; g
profesora ha tenido problemas técnicos, y ha sido
A dificil de solucionar
-m FEd' Escl... Estadisticas Editar video i 8 1 »~> Compartir A
346 <%  Fed. Esclerosis Multiple de Andalucia gracias
por vuestra paciencia

62 wsuallza}cwnes Emitido hace 1 mes Ocultar reproduccion del chat
Mostrar mas

0 comentarios = Ordenar por Visto

m Afiade un comentario. "Un buen maestro sabe que en

todo ser humano hay grandez...
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https://www.youtube.com/channel/UCBIlwPOdNHzCTx1NoGMJAWA
https://www.youtube.com/channel/UCBIlwPOdNHzCTx1NoGMJAWA

Webinari o oOocoloadbloedasnd o |
WEBINARIO

i
Abordamos la EM

Vacunas Covid

( Orientacion Familiar )

| Embarazo y Esclerosis Miiltiple |

imin EE,  EEgm
O B E
W52k

14 septiembre 17:00 a 18:00 h. | https://youtu.be/Z9gwHvflJG4

esclerosismultiple@hotmall.com

Puedes hacer tus preguntas de forma anticipada a través de ]

INTERVIENEN:

Dr. Eduardo Durin Ferreras
Neurdlogo. Unidad de enfermedades desmielinizantes. Servicio de Neurologia.
Hospital Virgen del Rocio de Sevilla

Dra. Miriam Ben-Yelun Insenser
Neurdloga. Unidad de EM del Hospital Virgen Macarena de Sevilla

Antonia Heyworth

Paciente de EM
Alexandra Leal Limén
Paciente de EM
Agueda Alonso Sianchez
Presidenta de FEDEMA
ORGANIZA PATROCINA
-“ COLABORAN
FEDEMA .
Brndiit Thchuride du Thilldsd Pihiics

Mas informacion:

954 523 811
fedemaem@hotmail.com

I WWW.fe dema.os
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El dia 14 de septiembre celebramos el Webinario ocharl EMos®
contamos con la participaci  6n del Dr. Eduardo Duran Ferreras, neurdlogo

de la Unidad de enfermedades desmielinizantes . Servicio de Neurologia del

Hospital Virgen del Rocio de Sevilla y con la Dra. Miriam Ben - Yelun

Insenser, neu réloga de la Unidad de EM del Hospital Virgen Macarena de

Sevill a, gue nos hablaron de oVacunas COVI
OEmbarazo y Esclerosis M%Wtipleo. Cont amos
Esclerosis Multiple que nos hablaron de su experiencia.

Al comenzar teniamos 329 suscriptores y al finalizar 330.
Participaron en directo 94 dispositivos (al mismo tiempo) a través del
canal de Youtube de FEDEMA. Al finalizar teniamos 152 visualizaciones.

A 31 de diciembre: 506 visualizaciones y 344 suscrip tores.

Enlace : https://youtu.be/Z9gwHvflJG4

€ C {0 @ youtubecom/watch?v=Z9gwHvflIG4&t=1100s e s 0D
O Predif Sevilla - YouT... @ WhatsApp Otros marcadores
= ©VYouluhe” fedema x|l a) e D N
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s , s . = Mas informacién
Consulta la informacién mas reciente del Gobierno de Espafia.

G Mira mas recursos en Google

Ocultar reproduccion del chat

LEVELUP

Webinario sobre Esclerosis Miltiple "Abordamos la EM" - CharlEMos

&= an D b o

452 visualizaciones Emitido hace 1 mes
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https://youtu.be/Z9gwHvfIJG4
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isabel martinez sanchez Del covid
Agueda Alonso vale
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ENCUENTRO CON LA EM

Los d2zas 21, 22 y 23 de ocEnguenre c omEDEBRMA Mdbe a

en el Hotel ILUNION de Islantilla (Huelva).

Participaron personas afectadas de Esclerosis Mdultiple, cuidadores/as,
miembros de las Juntas Directivas de las entidades de FEDEMA,
técnicos/as, voluntarios/as y colaboradores.

Reyes Val d®s Pacheco, psic-1loga de F&DEMA,
juntos la Esclero sis Mdltiple , donde todo el mundo pudo participar.

Fue un encuentro muy emotivo, donde pudimos disfrutar de un fin de
semana de ocio compartido tras varios afios sin podernos reunir como
consecuencia de la pandemia.

Esta actividad ha sido subvencionada po r Fundacién ONCE.

Han participado un total de 72 personas entre adultos y menores.
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JORNADA CIENTIFICA E INFORMATIVA

d ONLINE
You
o LROGRAMA

Enlace de acceso: Antonio Galindo Caballero y Aqueda Alonso Sanchez
hitps: fyoutu.befcOXHtOaRPgS Secretario y Presidenta de FEDEMA

18:05H. Carmen Fatima Ruiz Rodriguez
Abogada de FEDEMA

‘Conducir con Esclerosis Miltiple'

18115 H. Reyes Valdés Pacheco
Psicologa de FEDEMA

‘2zCémo afrontar el diagndstico de una
Esclerosis Multiple’

18:30 H. Dr. Francisco Padilla Parrado
Neurdlogo Hospital Clinico Virgen de la Victoria de Mdlaga
‘Investigacion, tratamientos y seguridad del
Organiza: paciente en EM’
‘importancia de la comunicacién médico-paciente

‘m y toma de decisiones compartidas en la EM’
AR 19100 H.  Mesa redonda

o o 19120 H. Claustfra ] i )
Excreaniy Mok 9 Anciolmiy Antonio Galindo Caballero y Agueda Alonso Sanchez
Tathlenl Dol o il Piklen Secretario y Presidenta de FEDEMA

Patrocinan: Colaboran:

h novartis sonofi PBiogen | @D &nes

MRRCK A

e

Mis Informaclén: 954 523 811 =
WWW. es (O
fedemaemiahotmall.com .fedema. 'i D

El 10 de noviembre , celebramos a través de YouTube, una J ornada
Cientifica e Informativa sobre EM .

33' MEMORIA DE ACTIVIDADES FEDEMA 2022



La apertura de la Jornada corri6 a cargo de Antonio Galindo Caballero y
Agueda Alonso Sanchez, Secretario y Presidenta de FEDEMA.

Carmen Fatima Ruiz Rodriguez, abogada de FEDEMA, nos habl6 sobre
oConducir con Esclerosis Multiple 6 .

Reyes Val d®s Pacheco, psic-1oga ¢Cémo FEDE M/
afrontar el diagnostico de una Esclerosis Multiple 20 .

El Dr. Francisco Padilla Parrado, neurdlogo del Hospital Cinico Virgen de

l a Victoria de M81 aga, nos ,Hraténlie-ntossy br e 0
seguridad del paciente de EMO6 y Ol mpertanci
paciente y toma de decisiones compartidas ¢

Al finalizar, hubo una mesa redonda, donde se resolvieron todas las dudas
expuestas por los participantes.

La Clausura corrié a cargo de Antonio Galindo Caballero y Agueda Alonso
Sanchez, Secretario y Presidenta de FEDEMA.

La Jornada esta en nuestro canal de YouTube:
https://www.youtube.com/watch?v=cOXHtOaRPg8

Participaron en directo un total de 43 personas. A 31 de diciembre
llevdbamos 602 visualizaciones y 344 suscriptores.
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<% Fed. Esclerosis Multiple de Andalucia Buenas
tardes a todos

SALVADOR FUENTES Buenas tardes.

-

Rafael Hipona buenas tardes a tod@s

Carlos Pino Buenas tardes

Caridad Peregrin Desde Granada, buenas tardes
Antonio Galindo Buenas tardes

David Rosa buenas tardes

Eloy J Sotomayor Buenas tardes

Lucia nieto buenas tardes y saludos desde
Granada

P 09900000

Asociacion Sevillana de Esc
buenas tardes

rosis Multiple

Manuel Chaparro hidalgo buenas tardes
isabel martinez sanchez Buenas tardes

Agueda Alonso Sanchez Buenas tardes y gracias
por estar con nosotros una vez mas

L 00

Fed. Esclerosis Multiple de Andalucia Podéis ir
haciendo vuestras preguntas y se responderan al
finalizar
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no me permite hundirme, dias malos tenemos
todos y todas, pero sentarse ha lamentarse es
estar muerto en vida, hay que tirar para adelante
que todo llega

manolo y esperanza rodriguez guidonet
Esperanza buenas tardes
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que podéis hacer las preguntas que tengais para
intentar resolverlas en breve

=B Fed. Esclerosis Multiple de Andalucia no todos
los dias se tienen a los profesionales que
necesitamos al alcance de la mano

Manuel Chaparro hidalgo ¢para la secundaria
progresiva hay algin farmaco o alguno previsto
para curarla? muchas gracias

valentin montero Buenas mi pregunta es: La
ataxia tiene relacion con E.M?

e Encarni Wasmer tengo una duda sobre la
cladrivina...es un farmaco que es seguro?...esque
los otros tratamientos mean sentado mal

Rosa M. Rguez Las jornadas estan siendo una vez
més muy interesantes

el Sénchez Despues de salirme de un ensayo
clinico por empeoramiento,cuanto tiempo puedo

estar sin farmaclo
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Webinario para pacientes recién diagnosticados

WEBINARIO

Abordamos la EM

Vacunas Covid

Evidencias de las escalas de
valoracion de pacientes

| Toma de decisiones compartidas |

EN DIRECTO A
A TRAVES DE
OB

24 noviembre 17:00 a 18:00 h. | https://youtu.be/VgdSCR2601Y

"
Puedes hacer tus preguntas de forma anticipada a través de

. esclerosismultiple@hotmall.com

INTERVIENEN:

Dr. Jesiis Foronda Bengoa
Neurélogo del Complejo Hospitalario Ciudad de Jaén

Antonio Galindo Caballero
Paciente de EM - Presidente de la Asociacion Cordobesa de EM

M2 Caridad Peregrin Gonzilez
Paciente de EM - Presidenta de la Asociacion Granadina de EM

Elisa Otero Caro
Paciente de EM

Agueda Alonso Sianchez

Presidenta de FEDEMA
ORGANIZA PATROCINA
A“ ) NOVARTIS
AR
F E D E M A COLABORAN
Foderackin de Asaclacionay de Fundacién
A ONCE

954 523 811
fedemaemihotmail.com

IS WwW.fedema.es
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El dia 24 de noviembre celebramos el Webi nari o ocharl EMos®
contamos con la participacion de el Dr. Jesus Foronda Bengoa, neurélogo

del Compl ejo Hospitalario Ciudad de Ja®n,
COoVI Do, o0Orientaci -n Familiasbo y OEmbar az
Contamos con paciente s afectadas de Esclerosis Mdultiple que nos

hablaron de su experiencia.

Al comenzar teniamos  suscriptores y al finalizar 330.
Participaron en directo 52 dispositivos (al mismo tiempo) a través del
canal de YouTube de FEDEMA. Al finaliz ar teniamos 115 visu alizaciones.

A 31 de diciembre: 506 visualizaciones y 344 suscriptores.

Enlace: https://www.youtube.com/watch?v=Vgd5CR260lY
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