RESUMEN ACTUACIONES Y SERVICIOS ASENSE 2015
1.-ATENCION SOCIAL

Consiste en la atencidn directa de personas afectadas por enfermedades
neuromusculares, familiares y profesionales de la medicina, en funcién de sus
necesidades, ofreciéndoles informacién, asesoramiento y apoyo legal, ademads de
incentivar su formacion y detectar casos que requieran la atencidn especializada de
la entidad en materia de discapacidad. Se incluyen los siguientes servicios:

%+ Servicio de Informacién y Orientacidn.
. .. , 1
s+ Servicio de Asesoria Juridica.
% Programa de Voluntariado.
¢ Servicio De Atencion, Informacién Y Asesoramiento:

» Total de incidencias personales atendidas: 477 de las cudles, 201 han sido
atencidn a socios/as y 276 a no socios (otras entidades, particulares...)

» Total nuevas familias asociadas: 9

llustracién 1. N2 personas atendidas/mes 2015.
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Atencion de consultas y derivacion de asociados de otras entidades ASEM
para intercambio de contactos: 24

Notificacidn bajas socios: 2

Informacién formativa: 21

- Cursos de Formaciéon de Personas Cuidadoras en Asociacidon Sevillana de
Esclerosis Mdltiple. 18 de febrero 2015.

- XXVII Convocatoria Becas para ampliacion de Estudios en el extranjero en
Ciencias de la Vida y de la Materia, curso 2015/2016 de Fundacién Ramdn
Areces para profesionales y universitarios de la medicina (Marzo 2015)

- Xll Curso de Enfermedades Musculares en la Infancia y la adolescencia
2015. En Htal. Ramodn y Cajal de Madrid. Dias 26 y 27 marzo 2015.

- Cursos de introduccion al concepto Bobath en el nifio, en Centro CRIN
(Centro de Terapia Integral del Nifio) Sevilla, dias 17, 18 y 19 abril 2015.

- Pildoras Formativas Gratuitas de Inidress y en colaboraciéon con
“EsTuSanidad”, dirigidos asociaciones de pacientes y familiares,
cuidadores y profesionales sociosanitarios, con el fin de preservar la
Salud, desarrollar la Atencidn Sociosanitaria y la Prevencidon de
Enfermedades. Primer minicurso: “En qué consiste el consentimiento
informado para pacientes” dia 18 de abril 2015.

- Convocatoria 15% Edicidon del curso de Autocuidados y Calidad de Vida
2015 de CREER Burgos, dias 4 al 6 de mayo 2015.

- Curso Online Gratuito “Uso de Internet y Redes Sociales para
Asociaciones de Pacientes” de Inidress (Instituto de la Innovacién y
Desarrollo de Responsabilidad Social Sociosanitaria) del 4 de mayo al 1 de
junio. (Dirigidos a voluntarios y personal entidad).

- Curso “Abordaje de los trastornos de Alimentacidn-Deglucién infantil”
dirigido a fisioterpeutas, t. ocupacionales, logopedas y médicos.
Impartido en CPM Aljarafe y organizado por CRIN. Dias 6, 7 y 20 y 21 de
junio 2015.

- Cursos de Formacion de Personas Cuidadoras en Asociacion Sevillana de
Esclerosis Mdltiple. Dias 22 de mayo y 19 de junio 2015.

- Convocatoria CIBER-FEDER-UB 2015, para creacién de Grupos de Apoyo
en “la Red”, dirigido a socios/as de entidades FEDER. 15 junio 2015.



Convocatoria UMA (Universidad de Malaga) Programa ‘“Campus
Inclusivos. Campus sin limites, 2015”, dirigidos a chicos/as con
discapacidad que estén cursando 4° ESO, 1° o 2° Bachillerato o Grado
Medio de F.P. De cardcter gratuito por financiacién del Ministerio de
Educacion, Cultura y Deportes, Fundacion ONCE y Fundacion Repsol. Del
19 al 26 de Julio de 2015.

Convocatoria Universidad de Jaén, Programa “Campus Inclusivos.
Campus si limites, 2015, igual a la anterior. Julio 2015.

Convocatoria Becas Fundacion ONCE “Oportunidad al Talento” curso
2015/2016, dirigidas a todos los/fas estudiantes vy titulados/as
universitarios/as con nacionalidad espafola y discapacidad reconocida
igual o superior al 33%. Julio de 2015.

Cursos formacion: VI Escuela de Formacién CREER-FEDER ‘“Formando
lideres, inspirando acciones” en Burgos, dias 2y 3 de octubre 2015.

Curso ‘“Nuevos Retos en el Abordaje de las Enfermedades Poco
Frecuentes” de FEDER y la Universidad Internacional de Menéndez
Pelayo en Santander. Dias 10 y 11 de septiembre 2015.

Jornadas XX Aniversario de la Unidad de Ventilacion Mecanica de
Andalucia (ASEVEMA) en Granada. Dia 18 noviembre.

Curso introductorio a “La Integracién Sensorial”’, Organizado por Centro
CRIN vy dirigido a profesionales médicos y de la educacién. Dia 7 de
noviembre 2015.

Proyecto FUNDAME “Red Intercambio y Formacién de Fisioterapia y
Rehabilitaciéon”. Dirigido a profesionales de la Salud relacionados con
entidades ASEM. Dia 19 de noviembre 2015.

[ Congreso Andaluz TDAH en Granada, dias 27 y 28 de noviembre de 2015.

Proyecto participativo del colectivo de EE. RR. “Construyendo soluciones
juntos. ER”, dirigido a socios/as de entidades FEDER. Dia 30 noviembre
2015.

Cursos DIR/ FLOORTIME, Organizado por Centro CRIN y dirigido a
profesionales médicos y de la educacién. (noviembre 2015) Para dias 29,
30y 31 de enero 2016.



Informacién sobre convocatorias ayudas: 5

- Convocatoria “Plan de Familia 2015” de Fundacidon Adecco para personas
con discapacidad en situacidn socioecondémica critica. Dia 19 marzo 2015.

- Convocatoria Fundacién BBVA de “Ayudas a proyectos de investigaciéon”
(principalmente en biomedicina y en Humanidades digitales), dirigido a
investigadores colaboradores. 22 de abril 2015.

- Convocatoria de Ayudas a la Investigacion de Fundaciéon FEDER: Beca de
la Fundacién FEDER “Hugo Vara” y Beca de la Fundacion FEDER “Dr. José
M?® Campos”. Dirigidas a investigadores en EE.RR. 14 de Mayo 2015

- 1l Convocatoria de Ayudas Fondo Solidaridad Carrefour PreciOsos,
dirigido a menores y jévenes hasta 21 afios con enfermedades raras o
poco frecuentes. Modalidad Individual agrupada. 9 de Julio 2015.

- Convocatoria de Ayudas para alumnado con NN. Especificas de la
Consejeria de Educacion.(Agosto y Septiembre 2015)

Informacién sobre Concursos: 1

- Concurso de cuentos y relatos “Un Quijote poco frecuente” de INDEPF
(Instituto de investigacion y desarrollo social de enfermedades poco
frecuentes) para personas afectadas por E.R. Dia 3 Septiembre 2015

% Servicio de Asesoria Juridica. 6 actuaciones

>

Reclamacidn previa por caso disconformidad valoracién grado de discapacidad en
Sevilla (seguimiento desde diciembre 2014). En marzo de 2015 nos informan que se
ha solicitado apoyo del Defensor del Pueblo Andaluz al no obtener respuesta del
Centro Valoracidn. Finalmente conceden grado mayor al 33%.

Reclamacidn al Defensor del Pueblo Andaluz (Jests Maeztu) por falta de respuesta
tanto del Hospital de Valme como del Delegado del Area de Seguridad y Movilidad
del Ayuntamiento de Sevilla, por la falta de vigilancia en los aparcamientos para
personas con movilidad reducida de dicho hospital. (Enero 2015)

Consulta sobre caso vivienda VPO en régimen de alquiler en la ciudad de Sevilla.
Realizamos las gestiones en mayo 2015.

Consulta asociado con 55 horas/mes, por Grado Il Ley de Dependencia, que solicita
sea atendido también los domingos. Hacemos las consultas pertinentes en la
Agencia de Servicios sociales y propio Ayuntamiento de su localidad para que sea
efectiva esta peticién. Mayo 2015.



» Consulta asociada sobre problema de accesibilidad a piscina comunitaria en
nueva residencia. Enviamos documentacion con toda la informacion en
octubre 2015.

» Solicitud de mejora en zona urbana por no estar dentro de la normativa
vigente sobre accesibilidad de la localidad de El Cuervo, dirigida al propio
Ayuntamiento. Noviembre 2105.

% Programa De Voluntariado:

» Solicitud de apoyo a voluntarios para actividades: Voluntarios 3, aparte
miembros Junta Directiva (9)

Il Jornadas de Salud, atencidn a los menores de los asistentes
- Participacién en mesa divulgativas (15N en Huelva y Sevilla)

- Puesta en marcha de programas: Acompafiamiento en talleres escolares,
programa SANEA. En Noviembre de 2015 se cre6 un documento en
power point para captacion de voluntariado. Publicado en la pagina web.

- Otras actividades de funcionamiento interno de la Asociacion...

—- Q0 ----

2.-ACTUACIONES REPRESENTACION Y PARTICIPACION ASOCIATIVA

Comprende el conjunto de actos, encuentros, jornadas vy actividades en las
que ASENSE ha participado activamente, al objeto de dar a conocer la problematica
de las personas afectadas por enfermedades neuromusculares, asi como promover
la implicacién de organismos publicos y privados. Se incluyen las siguientes
actividades:

% Representacidn institucional

% Convenios de colaboracién

. e .

¢ Participacion en estudios sobre enfermedades neuromusculares

% Comisiones de trabajo



REPRESENTACIONES ASENSE: 17 Actos Representados.
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X/
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20/01/2015: Participacion Mesa Redonda con UNIA y la Universidad Pablo de
Olavide de Sevilla, en Colegio Oficial de Farmacéuticos de Sevilla. N°
representantes: 1

22/01/2015: Representacion en Parlamento de Andalucia, con representantes
otras entidades FEDER N° participantes: 4

31/01/2015: Colaboracién en Plan de Actividad Fisica y Enfermedades
Musculoesqueléticas de la Consejeria de Igualdad, Salud y Politicas sociales
de la Junta de Andalucia, con aportaciones de ASENSE para dicho plan. N°
participantes: 1

12, 13 y 14/02/2015: Representacién VII Congreso Internacional de
Medicamentos Huérfanos y EE.RR. N° Asistentes: 1

23/03/2015: Representacién en Plan de participacién ciudadana y mejora 2015
en C.S. San Hilario. N° participantes: 1

9/05/2015: Participacidn del IV Paseo por una ciudad accesible en Sevilla. N°
Participantes: 2

12/05/2015: Asistencia Asamblea General FEDER Andalucia en sede FEDER. N°
participantes: 1

23/05/2015: Representacion en Asamblea General Ordinaria de Federaciéon
ASEM en Madrid y delegacién de voto de ASENECAN. N° Representantes: 2

8/06/2015: Asistencia a Il Jornadas Miastenia Gravis en Htal Virgen del Rocio
de Sevilla. N° representantes: 3.

9/06/2015: Reunién con representantes Consejeria de Salud, solicitada por
asoc. AMES, para solicitar asistencia de pacientes con estas patologias en
hospitales provinciales y por neurdlogos y no otros especialistas. N°
representantes: 3.

22/10/2015: Participacién en Foro Huelva sobre “anteproyecto de Ley de
Sostenibilidad del Sistema Sanitario”, propuesta por UNIA. N°
Representantes: 1

29/10/2015: Participacion mesa redonda FEDER, “Enfermedades Raras,
medicina y sociedad”. Organizado por el Dpto. de Bioquimica Médica y
Biologia Molecular e Inmunologia, Facultad Medicina. N° representantes: 2.



X/

% 23 y 24/10/2015: Representacion XXX Congreso nacional de ENM
“Compartimos nuestra fuerza” de Fed. ASEM en Vigo. N° representantes: 7.

% 30/10/2015: Reunion con el Real e llustre Colegio Oficial de Médicos de
Sevilla (RICOMS), con asociaciones de pacientes. N° Representantes: 1.

“* 4[11/2015: Reunién con Ayuntamientos Serrania Suroeste para disefio de la
‘“Estrategia de desarrollo urbano sostenible” en Mordn de la Frontera. N°
Representantes: 1

+* 2/12/2015: Asistencia Asamblea General Extraordinaria de FEDER Andalucia.
N° participantes: 1.

¢ 14/12/2015: Asistencia Evaluacién Plan Municipal de participaciéon en C.S. San
Hilario, Dos Hermanas. N° participantes: 1.

+» Convenios de colaboracién: 2 Convenios establecidos

% 9/02/2015: Firma de Convenio de Donacién con PTC Therapeutics
International Limited.

¢ * 1/11/2015: Firma de Convenio de Colaboracién con empresa de ayudas
técnicas y ortoprotésicas SANICENTER en Dos Hermanas.

% Participacién en estudios sobre ENM y EE.RR: 8 estudios
» Federacién ASEM.

- Encuesta de situacidn sociosanitaria de los afectados y familias y los costes
que soportan. (septiembre 2015)

> Encuestas FEDER.

- Encuesta sobre Productos coadyuvantes no cubiertos por la seguridad social.
(julio 2015). Participaron 7 asociados.

- Participacidén en estudio sobre problematicas de EE. RR., como 2 opinidn
médica, derivacion a un CSUR o denegacion derivacion, acceso al
tratamiento..., para elaborar documento dirigido al Defensor del Pueblo
Andaluz. (julio 2015)

- Encuesta por la cual se solicita la necesidad de fisioterapia como servicio
ofrecido por la seguridad social y se dirigira al Defensor del Pueblo Andaluz.
(septiembre 2015)



» Otras encuestas y estudios

X/

A X4

X/
L X4

Participacidon en Estudio Universidad Complutense de Madrid: “Regulacidn
emocional, afrontamiento y salud percibida en cuidadoras informales de
personas con EE. RR bajo una perspectiva de género.” (julio 2015)
Colaboracidn en revision linglistica de cuestionario médico sobre la DM de la
empresa Traslating Sense (noviembre 2015)
Colaboracion en revision lingtiistica de cuestionario médico sobre la Miositis
por cuerpos de inclusién de la empresa Traslating Sense (diciembre 2015)
Colaboraciéon con aportaciones a un documento que va a elaborar la
Federacion ASEM sobre los “requisitos legales que necesitan conocer las
entidades para su funcionamiento” (diciembre 2015)

¢ Comisiones de trabajo: 7 reuniones

*25/02/2015: Representacion ASENSE en Consejeria de Educacién (Edif.
Torretriana) Junto con representantes de ASENCO y ASEMGRA. Tema:
conseguir convenio de actuacion con la consejeria para mejora de atencion a
los alumnos/as con ENM. N° participantes: 3

*27/02/2015: Reunidn con representantes de la directiva del Colegio de
Fisioterapeutas de Andalucia. N° participantes: 6.

*10/03/2015: Reunidn con la Secretaria General de Calidad, Innovacién y
Salud Publica en la Consejeria de Salud en Avda. de la Constitucion. Junto
con la asociacién DPP Espafia, para solicitar apoyo en la atencidn de la
fisioterapia de pacientes con ENM. N° participantes: 4.

*7/04/2015: Reunién con Jefe de Servicio Salud para asesoramiento en
programas y mantenimiento, Consejeria de Igualdad, Salud y Politicas
sociales, Edif. Arena 1. N° Participantes: 5

20/05/2015: Reunidn Consejeria Salud en Edif. Arena | con representantes de
la Consejeria y de los Laboratorios Janssen. N° Representantes: 3.

*27/11/2015: Reunién con Fisioterapeuta en Carmona para concrecion de
proyecto conjunto para asociados ASENSE. N° representantes: 3

16/12/2015: Reunidon con Cronodream y Saneducca para organizacion
actividad “carrera solidaria” para 2016. N° representantes: 1

*Organizadas por ASENSE



3.-ACTUACIONES DE DIVULGACION Y SENSIBILIZACION

Comprende el conjunto de actividades, jornadas y convivencias impulsadas
desde ASENSE al objeto de difundir y sensibilizar a la poblacidn sobre la realidad de
las personas con diversidad funcional, de una manera lidica y a la vez educativa.
Nuestras acciones van dirigidas a la sociedad en general. Destacar por su gran
participacion las siguientes actividades:

¢ Talleres escolares de sensibilizacion sobre discapacidad y enfermedades
neuromusculares.

* Talleres de Terapia ocupacional

% Convivencias familiares y de asociaciones amigas

¢ Mesas informativas

¢ Accion en los medios de comunicacidn y redes sociales.

% Jornadas de Salud

¢ Talleres escolares de sensibilizacion sobre discapacidad y ENM: 2 actuaciones
organizadas por ASENSE.

¢ 17/01/2015: Implementacién de ultimo taller escolar curso 2014/2015 de
sensibilizacion discapacidad en CEIP Las Aguilas (Sevilla). N° participantes:

182 (alumnos, equipo docente y miembros ASENSE)

¢ 19 y 20/02/2015: Implementacién taller en CEIP Juan Carlos | en El Viso del
Alcor (Sevilla). N° Participantes: 230 (alumnos, equipo docente y miembros
ASENSE)

¢ Talleres de Terapia Ocupacional y ayudas técnicas de bajo coste para el colegio.

3 actuaciones organizadas por ASENSE

» 31/01/2015: Implementacién taller T. Ocupacional en Aljaraque (Huelva). N°

Participantes: 19 (profesionales de la salud y otras familias)

» 21/02/2015: Implementacidn Il taller T. Ocupacional en sede UPACE Sur, Jerez
de la Frontera (Cadiz). N° participantes: 3 (profesionales de la salud y otras
familias)



X/
°

» 28/03/2015: Implementacién Il Taller T. Ocupacional en Malaga. N°

participantes: 23 ( profesionales de la salud y educacién y otras familias)

Convivencias familiares y de asociaciones amigas: 6 actividades

7/03/2015: Actividad en Alcald de Guadaira (Sevilla). Tiro al plato con la
colaboracién del Club Gestiro en Parque Oromana. N° participantes: 87
(tiradores y miembros ASENSE).

6/06/2015: Convivencia Sierra de Aracena (Huelva). N° participantes: 24.

21/06/2105: Actividad en Club Socio-deportivo Vistazul en Dos Hermanas
(Sevilla) tras Asamblea Extraordinaria. N° participantes: 17.

18/07/2015: Convivencia en Playa Valdelagrana, Puerto de Santa Maria (Cadiz).
N° participantes: 46.

5/09/2015: Actividad en La Reserva del Castillo de las Guardas y terapia con
leones marinos. N° Participantes: 39.

13/12/2015: Convivencia Navidad ASENSE en Dos Hermanas (Sede Caritas La
Oliva). N° participantes: 67.

Mesas informativas. 3 actividades

7
L X4

X/
L X4

23/10/2015: actividades con motivo de la Il Carrera Solidaria en beneficio del

Camino de Elena (FUNDAME). Instalacion de 1 mesa informativa
15/11/2015: Actividades con motivo del Dia nacional de las ENM, 15 N.

Mesa informativa en Huelva, Monumento a la Fe Descubridora en Punta de
Cebo. N° participantes:80 (asociados, miembros ASPEDIO, otros)

Mesa informativa en Plaza Nueva frente Ayuntamiento de Sevilla. N°
participantes: 40.

Accidn en los medios de comunicacién y redes sociales. 3 actuaciones

o
o
DS

*

X/
L X4

27/07/2015: Participacién en publicacién articulo en el dltimo ndmero de la
Revista ASEM n° 73.

20/11/2015: Entrevista en programa de El Correo TV “A medio dia” con Isabel
Ortega al secretario de ASENSE-A, Fco. Javier Santos. N° representantes: 1.

Prensa: ABC Sevilla 16/11/2015. Por celebracién del Dia Nacional de las ENM,
15N, rodeando el Ayuntamiento de Sevilla.

10
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Web ASENSE-A: www.asense-a.org 55 entradas en 2015.

% Jornadas de Salud: 11/04/2015. 11l Jornadas de Salud ASENSE. N° participantes:

42.

4.- PROGRAMAS DE ATENCION PERSONAL

Se incluyen el conjunto de programas dirigidos a personas con enfermedades

neuromusculares y sus familiares, en orden a dar una respuesta a sus necesidades

de forma personalizada. Estos programas, se desarrollan en su mayoria en

colaboracidn con otras entidades y tienen una duracién anual.

X/
L X4

X/
o

Cuyo beneficiario es ASENSE: 6 programas

Programa VAVI por FED. ASEM. Beneficiarios: 1 adulto/10 horas semanales
desde enero a diciembre de 2015.

Programa “Rehabilitacién para menores con Enfermedad Neuromuscular”
por FED. ASEM. Beneficiarios: 5 niflos/as en total (4 de enero a diciembre
2015 y ampliado en 1 nuevo beneficiario que se incorpora en marzo 2015)

Programa de Grupos de Ayuda Mutua en Andalucia, organizado por FEDER.
Para afectados de enfermedades poco frecuentes y familiares. Comienzan en
marzo 2015.

Programas de Respiro Familiar en el CREER de Burgos en los meses de julio,
agosto y septiembre de 2015.

Semana de respiro familiar con las Colonias de Verano ASEM

Servicio de atencidn psicolégica por convenio de colaboracidn con Asoc.
Esclerosis Mdltiple de Sevilla: 1 miembros ASENSE.

Realizados por ASENSE: 7 programas

» Talleres de Terapia Ocupacional y ayudas técnicas de bajo coste para el
colegio. 3 actuaciones organizadas por ASENSE

- 31/01/2015: Implementacidn taller T. Ocupacional en Aljaraque (Huelva).

N° Beneficiarios directos (afectados y familiares): 17

11
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21/02/2015: Implementacién Il taller T. Ocupacional en sede UPACE Sur,
Jerez de la Frontera (Cadiz). N° Beneficiarios directos (afectados y

familiares): 11

28/03/2015: Implementacién IIl Taller T. Ocupacional en Madlaga. N°

Beneficiarios directos (afectados y familiares): 4

Uso de Banco de ayudas técnicas: Intercambio y/o préstamo de varias

ayudas: Total ayudas: 4.

e 1bipedestador infantil,

e 1grua de transferencia,

e 1silla postural infantil de paseo,

e 2 sillas ruedas autopropulsables adulto, ademas de otro material de
simulacién discapacidad, los dias 25 a 28 de noviembre 2015 para
actividad en CEIP Vicente Aleixandre en Dos Hermanas.

Servicio SANEA de Atencidn a las Necesidades Educativas: 6 Casos
atendidos:

e 1 caso: Dificultades acceso a aseos del colegio y otras barreras
arquitectdnicas. (provincia de Mdlaga)

e 2 casos: Acoso escolar en el centro por parte de compafieros
(provincia de Cadiz)

e 3 casos: deficiencias en asistencia a menor en el centro, dificultad con
los monitores/as, falta de comunicacién centro-familia... (Huelva,
provincia de Cadiz y Sevilla)

Septiembre 2015: Publicado en formato papel la guia “Inventos vy
adaptaciones caseras para personas con movilidad y destreza reducida”
de Quino (Joaquin Pérez Ruiz-Adame), para captacion de fondos para
ASENSE-A

Octubre 2015: Renovacion Pagina Web ASENSE-A, en la que
destacaremos su apartado de “Documentos”

Noviembre 2015: Puesta en marcha de Servicio de Atencién Psicolégica
individualizada y para Grupos de Ayuda Mutua, para socios/as ASENSE-A.
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- Diciembre 2015: Puesta en marcha | Proyecto de Fisioterapia Respiratoria y
de Mantenimiento para asociados ASENSE-A con ENM.

5.- MANTENIMIENTO Y FORTALECIMIENTO ASOCIATIVO

Comprende el conjunto de actividades necesarias para garantizar el
funcionamiento de la entidad, asi como el correcto desarrollo de las actividades
realizadas. Entre las tareas habituales de la asociacion ASENSE, destacan por el
volumen de tiempo dedicado las siguientes:

* Busqueda derecursos

¢ Justificacion de subvenciones y ayudas

¢ Mantenimiento de la pagina Web y presencia en redes sociales
% Elaboracién de proyectos

¢ Contabilidad, cuentas anuales, inventario y presupuestos

% Libros de sociosy Actas

* Celebracidn de Juntas Directivas y Asamblea

¢ Busqueda de recursos econémicos a través de subvenciones:

» MARZO 2015: Actividad de Tiro al Plato a Beneficio de ASENSE. (1.000,00€)

» AGOSTO 2015: Solicitud Il Convocatoria Fondos Carrefour “Coleccion
PreciOsos”.

- Modalidad Grupal: Proyecto Fisioterapia respiratoria para menores
con ENM. (700,00¢)

- Modalidad Individual Agrupada: Se presentaron 7 solicitudes de las

que sdlo 2 fueron aprobadas.
» OCTUBRE 2015:

- Solicitud Il Convocatoria Fondos Telemaratén (FEDER, Fund. Isabel
Gemio y Fed. ASEM). Modalidades: contratacién trabajadora social,
gastos de mantenimiento y web de la entidad. (4.000,00¢€)

- Consejeria de Salud, proyectos de participacién en Salud. Proyecto
“Jornadas de Salud Informativas sobre ENM”. (2.631,24€)
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- Consejeria de Salud, proyectos de participaciéon en Salud. Proyecto
“Grupos de Ayuda Mutua en Convivencias para personas con ENM y
sus familiares”. (2.751,17€)

» NOVIEMBRE 2015: Solicitud FEDER. Psicélogo/a en practicas para el
movimiento asociativo  ‘“Master Intervencion Psicoldgica Integral en
enfermedades Poco Frecuentes” (IPIEPF)

» JULIO: Consejeria de Igualdad, Salud y politicas sociales: 1 mantenimiento y 3
programas (Talleres escolares, Fisioterapia individualizada y Vida
Independiente). (0,00¢€)

» Busqueda de recursos econdmicos a través de las donaciones recogidas a
través del libro “El Universo de Samuel” y “Catalogo de Inventos y
adaptaciones caseras para personas con movilidad y destreza reducida”

¢+ Celebracidon de Juntas Directivas y Asamblea: 12 en total

» Se han ido realizando a lo largo del afio 2015 un total de 10 reuniones de
Junta Directiva para acordar distintos asuntos referidos a toda Ia
actividad de la asociacién. En su mayoria han sido on-line.

» Asamblea General Ordinaria 2015, celebrada el 11 de abril. N°
participantes: 23.

» Asamblea Extraordinaria, celebrada el 21 de junio 2015. N° Participantes:
19.
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