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MEMORIA ACTIVIDADES 2016

Para estructurar el contenido de la memoria anual, hemos diferenciado los programas
implementados, de forma que se concreta cualitativa y cuantitativamente toda la

actividad realizada.

PROGRAMA: ATENCION SOCIAL: Consiste en la
atencion directa de personas afectadas por ENM,
familiares y profesionales de la medicina, en funcion
de sus necesidades. Ofreciéndoles informacion,
asesoramiento y apoyo legal, ademas de incentivar su
formacion y detectar casos que requieran la atencién
especializada de la entidad en materia de
discapacidad. Se incluyen los siguientes servicios:

1.1. Servicio de Atencion, Informacion y
Asesoramiento

1.2. Servicio de Asesoramiento Juridico

1.3. Servicio de voluntariado

PROGRAMA: REPRESENTACION Y
PARTICIPACION: Comprende el conjunto de actos,
encuentros, jornadas vy actividades en las que
ASENSE-A ha participado activamente, al objeto de
dar a conocer la problematica de las personas
afectadas por ENM, asi como promover la
implicacion de organismos publicos y privados. Se
incluyen las siguientes actividades:

2.1. Representacion institucional

2.2. Convenios con otras entidades
privadas y/o publicas

2.3. Participacion en estudios sobre
ENM

2.4. Comisiones de trabajo

PROGRAMA: DIVULGACION Y
SENSIBILIZACION:

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

3.1. Convivencias

3.2. Mesas informativas

3.3.Medios
sociales

comunicacién 'y  redes

3.4. Jornadas de salud

PROGRAMA DE ATENCION PERSONAL En él se incluyen un conjunto de programas dirigidos
a los beneficiarios directos de la entidad, en orden a dar una respuesta a sus necesidades de forma
personalizada. Estos programas se desarrollan a través de las federaciones a las que pertenece
ASENSE-A (4.1), mediante la colaboracion con otras entidades con las que ésta ha establecido un
convenio Yy cuyas actuaciones van dirigidas al colectivo de las personas con discapacidad (4.2) o

tambiéen desde la propia entidad (4.3).

PROGRAMA DE 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-A
destacan por el volumen de tiempo dedicado las
siguientes:

5.1.BUsqueda de recursos econémicos:
elaboracion de proyectos,
contabilidad anual, inventario,
presupuestos, justificaciones.

5.2. Presencia en redes sociales: difusion

5.3. Celebracion de Juntas y Asambleas
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Resultados obtenidos con la realizacion del programa

1.1.  SERVICIO DE ATENCION, INFORMACION Y ASESORAMIENTO

Este servicio ha dado respuesta a mensajes de correo electronico y llamadas de teléfono dirigidos a la
entidad, en los meses de enero a diciembre 2016.

Se han atendido tanto a personas asociadas como a otras ajenas a la entidad.

Ha sido un total de 481 atenciones realizadas

Actuaciones Personas
beneficiarias

1.1.1. Solicitud de informacion sobre patologias ENM y sobre los servicios que Asouafjos/as 286
ofrece la entidad, asi como puesta en comun con otras personas con igual | No socios/as 195

enfermedad. TOTAL 481
1.1.2. Bajas de asociados 3
1.1.3. Incorporacion de nuevas familias asociadas TOTAL 9

1.1.4. Informacién formativa a asociados/as: 33 notas informativas

1) Dia 14/01/2016: Mesa redonda “Iniciativas Politicas y Planes de accion
en el Campo de las EERR.”, el dia 20 de enero en la Universidad Pablo de
Olavide. A través de FEDER.

2) Dia 15/01/2016: Informacion Escuela de verano EURORDIS-Summer
School. Dirigida a pacientes y afectados, a través de FEDER.

3) Dia 09/02/2016: IX Congreso de Miastenia Gravis en Burgos, a través de
Federacion ASEM

4) Dia 15/02/2016: IX Jornadas informativas sobre ENM de ASEMGRA el
dia 9 de abril.

5) Dia 18/02/2016: Charla nutricion Steinert de la Asoc. BENE, el dia 12 de
marzo.

6) Dia 02/03/2016: Curso de formacion los dias 15 al 17 en Universidad
Internacional del Mar en Aguilas (Murcia).”Gestion de la calidad en
servicios de discapacidad: el desafio de la excelencia en tiempos de
crisis”.

7) Dia 02/03/2016: Taller del miedo y hospitalizacién el dia 9 de marzo en la
Facultad de Psicologia de Sevilla. A través de FEDER.

8) Dia 03/03/2016: Taller sobre el abordaje compartido de los pacientes con
ELA en Granada, el dia 16 de marzo. A través de ELA Andalucia.

9) Dia 17/03/2016: Jornadas cientificas de ASEM Catalufia los dias 8 y 9 de
abril en Barcelona.

10) Dia 28/03/2016: Jornada interdisciplinar de EE.RR. en Alicante el dia 16
de abril. A través de AHEDYSIA.

11)Dia 28/03/2016: Cursos de Formacién de Personas Cuidadoras en
Asociacion Sevillana de Esclerosis Multiple el dia 15 de abril.

12) Dia 30/03/2016: |1 Congreso Nacional de Investigacion en ELA, los dias
20y 21 de junio en Sevilla.

13) Abril 2016: Aula de Cuidadoras HUVM en H.U. Virgen del Rocio de
Sevilla los dia 5 y 6 de abril. A través de FEDER.
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14) Abril 2016: Curso sobre trastornos en la alimentacion-deglucion infantil
(dirigido a profesionales), el dia 18 de abril. A travées del Centro CRIN.
15) Abril 2016: Jornadas de Pacientes y Calidad Asistencial en Andalucia el

“dia 29 de abril de la Consejeria de Salud. A traves de FEDER.

16) Abril 2016: Taller musicoterapia en los meses de mayo Yy junio para papas
con nifios desde 0 afios.

17)Dia 10/05/2016: Jornadas sobre “Inclusion educativa y Calidad de vida en
EE.RR” los dias 9 al 11 de mayo, en Centro CREER. A través Fed.
ASEM

18) Dia 12/05/2016: 1l Congreso Nacional de EE.RR. de la Asociacién
ADIBI, los dias 2 y 3 de junio en Alicante. Por FEDER

19) Dia 27/05/2016: Curso de verano Universidad PV los dias 23 y 24 de
junio en San Sebastian (dirigido a profesionales de la salud). A través del
Dr. Adolfo Lépez de Munain.

20)Dia 08/06/2016: IV Edicion Escuela Online FEDER, desde 5 de
septiembre a 4 de noviembre de 2016.

21)Dia 10/06/2016: « Master en Integracion de personas con Discapacidad.
IX Promocion Online” desde la Universidad de Salamanca

22)Dia 13/06/2016: 11l Jornada informativa para pacientes y familiares con
ENM el 16 de julio en Barcelona. Por ASEM Catalufia.

23)Dia 23/06/2016: “Campus inclusivo, Campus sin limites 2016”. A través
de la Fed. ASEM.

24)Dia 23/06/2016: Jornada para el fomento de la Investigacion Clinica en
Andalucia, el dia 15 de julio en el H.U. Virgen de la Victoria (Méalaga),
organizada por Farmaindustria y la Consejeria de Salud de la J.
Andalucia. A traves de Fed. ASEM

25)Dia 10/08/2016: Taller para padres de Asoc. AEPMI el dia 2 de
septiembre.

26) Dia 10/08/2016: Cursos para profesionales impartidos por Centro CRIN.

27) Dia 27/09/2016: X111l Jornadas Cientificas de Esclerosis Mdltiple en Hotel
Tryp Macarena de Sevilla, el dia 19 de octubre.

28) Dia 13/10/2016: Simposio Internacional” EE.RR de la piel: de la clinica
al gen y viceversa” los dia 20 y 21 de octubre en Fundacion Areces,
Madrid.

29)Dia 20/10/2016: Jornadas fisioterapia en las ENM: claves para la vida
activa, el 29/10/2016 en la Universidad de Deusto. A través de
Asoc.BENE

30) Dia 02/11/2016: 1l Jornadas de Investigacion Traslacional en EE.RR, dias
11y 12 de noviembre en Cdrdoba. A traves de ASENCO

31)Dia 09/11/2016: Jornada de CIBERER “Investigacion traslacional,
Medicina Experimental y Terapéutica de la Enfermedad Charcot-Marie-
Tooth”, el dia 23 de noviembre en Instituto Carlos III de Madrid. A través
de Fed. ASEM.

32)Dia 18/11/2016: IX Jornada por la diversidad funcional con COAGU vy la
Diputacion de Méalaga, dia 26 de noviembre en Campillos (Mélaga)

33)Dia 07/12/2016: 1V Congreso de la Escuela de Pacientes, el dia 20 de
diciembre en la Escuela Andaluza de Salud Publica en Granada.

TOTAL

384
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1.1.5. Informacién sobre convocatorias de ayudas a personas con discapacidad

y/o ENM: 5 notas informativas

- 25/01/2016: Abierto plazo solicitud Cheque familiar 2016.

- 12/02/2016: Convocatoria Programa de Respiro familiar 2016 en el centro
CREER de Burgos.

- 01/04/2016: Convocatoria de Subvenciones Individuales de la Consejeria de
Igualdad y Politicas Sociales para personas con discapacidad (Linea 2)

- 04/04/2016: Convocatoria Semana Respiro Familiar Colonias ASEM, del
10 al 17 de julio 2016. Para menores de 7 a 18 afios con ENM.

- 08/05/2016: Convocatoria de Ayudas Fondo Solidaridad Carrefour Il
PreciOsos 2016/2017, dirigido a menores y jovenes hasta 21 afios con
enfermedades raras o poco frecuentes.

- 09/05/2016: Tarjeta azul de personas con movilidad reducida en Sevilla,
exentas del pago de la zona azul en la capital.

- 18/07/2016: Convocatoria Becas Fundacion ONCE “Oportunidad al
talento”.

- 10/08/2016: Convocatoria de la Consejeria de Fomento y Vivienda de
subvenciones para rehabilitacion de edificios.

- 11/08/2016: Convocatoria de Ayudas para el alumnado con necesidad
especifica de apoyo educativo curso 2016-2017, por el Ministerio de
Educacidn, Cultura y Deportes.

- 07/09/2016: Becas Fundacion Universia. Becas Capacitas para alumnos con
discapacidad matriculados en Grado y Master de cualquier universidad.

- 07/09/2016: Becas de Fundacion ONCE: 54 becas para estudiantes
universitarios con discapacidad.

TOTAL 384

1.1.6. Informacién sobre concursos: 4 notas informativas
- 17/02/2016: | Concurso de fotografia y relatos infantiles de FEDER.
- Abril 2016: Concurso de Microcortos: Festival Internacional Ser o
No Ser. Por Citrum Audiovisual. A través de FEDER.
- 02/09/2016: XVI Certamen Nacional de Pintura “Arte sin Barreras”
en Albacete.
- 28/09/2016: XII Campeonato de Ajedrez en ASEMCAN Cantabria. TOTAL 384




“sense_
RAsociacion de Enfermedades
{ @ ) Neuromusculares de Andalucia

MEMORIA ACTIVIDADES 2016

1.2. SERVICIO DE ASESORAMIENTO JURIDICO.

A través de este servicio se ha apoyado a los asociados en la autodefensa de sus derechos en distintos
ambitos: salud (grado discapacidad, dependencia) y accesibilidad principalmente.

Se han atendido 7 casos

Actuaciones Personas
beneficiarias

- Enero 2016. Reclamacion al Ayuntamiento de Marchena por retraso en la
colocacion de la plaza de movilidad reducida, ya aceptada.

- Marzo 2016. Consulta asociada de Gelves (Sevilla), sobre retraso en el
pago de la Ayuda a la Dependencia concedida. Derivamos a los Servicios
Sociales de su localidad.

- Abril 2016. Reclamacion previa por caso disconformidad valoracion
grado de discapacidad en Sevilla.

- Mayo 2016. Consulta sobre retraso de su ayuda a la dependencia
aprobado desde 2010 y aun no tiene respuesta. Hablamos con los SS.SS
de su localidad, Alameda (Mélaga)

- Mayo 2016. Consulta sobre resultado de la valoracién Incapacidad
laboral. En Dos Hermanas (Sevilla)

- Septiembre 2016. Caso telefonia, le reclaman a un asociado de Antequera
(Mélaga) el pago del mantenimiento de una linea ya dada de baja desde
2009. Nos solicitan asesoramiento. Derivamos abogada.

- Noviembre 2016. Asociado de Dos Hermanas (Sevilla), solicita
asesoramiento para reclamar un mayor grado de discapacidad en la
revision en Centro de Valoracion. TOTAL 7

1.3. Servicio de Voluntariado

A través de este servicio se ha facilitado la participacién de un mayor nimero de asociados/as en las
actividades promovidas por la asociacién, proporcionando una mayor autonomia tanto a afectados como
a familiares en todas las actividades y permitiendo una mayor representatividad de la entidad.

Hemos contado con la colaboracién de 25 personas: 9 miembros Junta Gobierno y 16
voluntarios/as

Actuaciones Personas
beneficiarias

- 12/03/2016. Coincidiendo con las IV Jornadas de Salud ASENSE-A, en la
atencion a los menores en ludoteca: 5 voluntarios, 63 beneficiarios.

- 15/05/2016: Coincidiendo con la Convivencia en Algodonales (Cadiz), en
las actividades: 5 voluntarios, 58 beneficiarios.

- 29/05/2016: Coincidiendo con el | Cross Solidario a beneficio de
ASENSE-A: 25 voluntarios, 29 beneficiarios

- 25/06/2016: Participacion en la Carrera Nocturna Ciudad de Dos
Hermanas “Antonio Guzman Chacon”: 2 voluntarios, 2 beneficiarios

- 09/07/2016: Coincidiendo con la Convivencia en El Puerto de Santa
Maria (Céadiz), para actividades en la playa: 9 voluntarios, 69
beneficiarios.

- 24/09/2016: Coincidiendo con la Il Tirada al Plato en Alcala de Guadaira

(Sevilla): 4 voluntarios, 12 beneficiarios. TOTAL 81
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30/09/2016: Participacion en la XXVIII Carrera Nocturna del
Guadalquivir 2016: 4 voluntarios, 13 beneficiarios
06/11/2016: Visibilidad de las ENM en XVIII Media Maraton Tierra y

Olivo de Dos Hermanas (Sevilla): 5 voluntarios, 22 beneficiarios
12/11/2016: Coincidiendo con la Convivencia en Punta de Sebo (Huelva):
14 voluntarios, 76 beneficiarios

15/11/2016. Celebracion del Dia Nacional de las ENM (15Noviembre) en
Sevilla con mesa informativa y acto de sensibilizacion. 6 voluntarios/as y
18 beneficiarios/as

10/12/2016: Coincidiendo con la Convivencia de Navidad en El Cuervo

de Sevilla, para las actividades: 9 voluntarios, 60 beneficiarios.




g\sense-
RAsociacion de Enfermedades
{ ' ’ Neuromusculares de Andalucia

MEMORIA ACTIVIDADES 2016

2.1. REPRESENTACION INSTITUCIONAL

A través de este servicio se ha representado al colectivo ASENSE-A dando a conocer sus necesidades y
demandas ante instituciones publicas y/o privadas a lo largo del afio 2016. Han sido:
- 14 los actos representados.
- 10 personas representantes de ASENSE-A (6 miembros Junta Gobierno, 1 trabajadora
social(técnico), 3 asociados/as)
Actuaciones Personas
beneficiarias

1) Dia 08/01/2016: Representacion en inauguracion nueva sede Asoc.

ASPEDIO en Huelva. Representantes: 1 (miembro Junta directiva)

2) Dia 12/02/2016: Asistencia a Asamblea entre entidades y RICOMS,
previa a firma de convenio de colaboracion. Representantes: 2 (1
miembro Junta Directiva y 1 técnico)

3) Dia 18/03/2016: Representacion Mesa Comision de Participacion
Ciudadana en C.S. San Hilario en Dos Hermanas (Sevilla). Representante:
1 (Técnico)

4) Dia 31/03/2016: Asistencia a | Jornadas de Atencion psicosocial a
Pacientes con EE. Cronicas Avanzadas, en H.U. Virgen del Rocio de
Sevilla. A través de FEDER vy por la Consejeria de Salud. Representantes:
1 (Técnico)

5) Dia 02/04/2016: Participacion en Jornadas de Ecologia, Politica y
Diversidad Funcional, organizadas por VIA Andalucia. Representantes: 4
(2 miembros Junta Directiva, 2 asociadas)

6) Dia 04/04/2016: Representacion en Presentacion Libro FEDER: “La
fuerza del movimiento asociativo” en el Ayuntamiento de Sevilla.
Representantes: 2 (1 asociada, 1 técnico)

7) Dia 09/05/2016: Representacion en Asamblea Local FEDER en Sevilla.
Representantes: 1 (Técnico)

8) Dia 21/05/2016: Representacion en Asamblea General Federacion
ASEMA en Madrid. Representantes: 2 (1 miembro Junta Directiva, 1
asociada)

9) Dias 7 y 8 /10/2016: Participacion en VII Escuela de Formacion CREER
FEDER “Formando lideres, inspirando acciones” en Centro CREER de
Burgos. Representantes: 2 (1 miembro Junta Directiva, 1 técnico)

10)Dias 21 y 22/10/2016: Participacion en Encuentro de Trabajo del
Movimiento ASEM en el Centro CREER de Burgos. Representantes: 3 (2
miembros Junta directiva, 1 asociada)

11) Dia 24/11/2016: Representacion en Comision de Participacion Ciudadana
en el Distrito Sanitario de Atencién Primaria de Sevilla. Representantes: 1
(Técnico) TOTAL 384

7
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12)Dia 24/11/2016: Representacion en Asamblea Local Extraordinaria
FEDER en sede Sevilla. Representantes: 1 (Técnico)

13) Dia 28/11/2016: Asistencia a reunion de jornada de trabajo sobre gestion
de subvenciones en Direccion Gral. de Personas con Discapacidad en

Hytasa (Sevilla). Representantes: 3 (1 miembro Junta directiva, 1
asociada y 1 técnico)
14)Dia 16/12/2016: Participacién en Cierre Plan Municipal de Salud en C.S.

San Hilario de Dos Hermanas (Sevilla).Representantes: 1 (Técnico)

2.2.  CONVENIOS CON OTRAS ENTIDADES PRIVADAS Y/O PUBLICAS

A través de estos convenios ASENSE-A puede dar mayor respuesta a sus asociados/as, ya que las
entidades que establecen el acuerdo se comprometen a proporcionar una serie de recursos a ASENSE-A.
Se han establecido 4 acuerdos en 2016

Actuaciones Personas
beneficiarias

1) Dia 12/01/2016: Firma de Convenio de colaboracién con Laboratorio
CGC Genetics.

2) Dia 12/02/2016: Firma de Convenio de Colaboracion con el Real Ilustre
Colegio Oficial de Médicos de Sevilla (RICOMS)

3) Dia 15/09/2016: Firma de Convenio de Colaboracién con la Plataforma
de Atencion Temprana en Andalucia. En Sede ONCE Sevilla.

4) Noviembre 2016: Convenio con la UNED para realizacion de practicas
del alumnado de Grado en Trabajo Social. TOTAL 384

2.3.  PARTICIPACION EN ESTUDIOS SOBRE ENFERMEDADES NEUROMUSCULARES

A través de estas actuaciones se solicita la respuesta de las personas miembro de ASENSE-A, sobre
temas que les afectan directamente por tener relaciéon con las ENM y/o con la discapacidad. Las
encuestas son derivadas desde las federaciones a las que pertenece la entidad o desde otros organismos.
El resultado de toda la informacion recogida es mas o menos inmediato, segun el tema tratado, pero
siempre va a repercutir positivamente sobre el colectivo que atiende la entidad, y sobre la propia
entidad.

Se ha solicitado la participacion en 7 estudios (2 Fed. ASEM, 2 FEDER y 3 otros)

Se han solicitado desde 5 organismos

Actuaciones Personas
beneficiarias

- Encuestas de Federacion ASEM.

e Abril 2016: Encuesta online sobre obtencion del permiso de
conducir por parte de las personas con discapacidad, de Fundacion
ONCE.
e Octubre 2016: Encuestas a personas que padecen EE.RR con el
objeto de fortalecer la voz de los pacientes, de Rare Barometer
Voices.
- Encuestas FEDER.
e Noviembre 2016: Encuestas para revision Estudio ENSERIo, para
conocer la realidad de las personas con EE.RR en Espafia
e Diciembre 2016: Encuesta de Necesidades de Atencion Temprana
en Andalucia, para conocer las necesidades del colectivo de
enfermedades poco frecuentes y poder reivindicar derechos en la
Administracion
- Empresa Heimdall:
e Abril 2016: Encuesta sobre el uso de muletas para mejora de | TOTAL 384
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disefio.
- AULAMYC (Aula de Medicina y Conocimiento):
e Abril 2016: Encuesta para Grupo de trabajo de EE.RR de la
Sociedad Espafiola de Farmacia
- Joaquin Fagoaga, fisioterapeuta pediatrico:
e Junio 2016: Encuesta de validacion Calidad de vida para nifios y
adolescentes de 2 a 18 afios

2.4. COMISIONES DE TRABAJO

A través de estas reuniones que ASENSE-A ha solicitado con otros organismos publicos y/o privados, ha
conseguido el asesoramiento sobre proyectos con unos y ha concretado proyectos conjuntos con otros en

beneficio de la propia entidad.
Se han mantenido 7 reuniones en 2016.

Han participado 14 miembros ASENSE-A (5 de Junta Gobierno, 1 trabajadora social entidad, 7

asociados/as, 1 psicologa)

Actuaciones

Personas
beneficiarias

1) Dia 02/02/2016: Reunidn con representantes del Ilustre Colegio Oficial de
Fisioterapeutas de Andalucia ICPFA, para proyecto en comun y borrador
de convenio de colaboracion. En Sede Céritas La Oliva, Dos Hermanas
(Sevilla)Representantes: 5

2) Dia 06/04/2016: Reunion equipo de empresa Heydamll (disefio muletas
personalizadas). En sede Céritas La Oliva, Dos Hermanas (Sevilla)
Representantes: 1

3) Dia 07/04/2016: Reunion de trabajo con representantes de Federacion
ASEM, para conocer las necesidades de sus entidades miembro. Sede de
la ONCE en Sevilla. Representantes: 6

4) Dia 12/04/2016: Reunion informativa para entidades por la Convocatoria
de Subvenciones de Mantenimiento y Programa de la Consejeria de
Igualdad y Politicas Sociales, en Direccion Gral. De personas con
Discapacidad, Hytasa (Sevilla). Representantes: 3

5) Dia 12/04/2016: Reunién con equipo educativo en Colegio SAFA San
Luis de El Puerto de Santa Maria (Cadiz), para mediar por alumno y
familia de la entidad en una mejor relacion. Representantes: 3

6) Dia 13/06/2016: Reunion de trabajadoras sociales de entidades FEDER en
sede FEDER de Sevilla. Representante: 1

7) Dia 13/10/2016: Reunion con direccion de Clinica ISEP Clinic en Jerez
de la Frontera (Cadiz), para borrador convenio colaboracion y busqueda

de fisioterapeuta especializado. Representantes: 5

8) Dia 17/10/2015: Representacion en encuentro de trabajadoras sociales en
H.U. Virgen del Rocio, promocionado por las t.sociales de FEDER.
Representantes: 1

9) Dia 28/10/2016: Reunidn de trabajo para la puesta en marcha del proyecto
grupal PreciOsos de atencion psicologica a jovenes a través de talleres
online, en sede Caritas la Oliva de Dos Hermanas (Sevilla).
Representantes: 2

10) Diciembre 2016: Peticion conjunta a Consejeria de Educacién, junto con
representantes de ASENCO y ASEMGRA. Tema: insistir en respuesta de
convenio de actuacion con la consejeria para mejora de atencion a los

TOTAL

384
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alumnos/as con ENM. N° participantes: 3
11) Dia 21/12/2016: Reunion con Rehabilitador Jefe Unidad Rehabilitacion
H.U. Virgen Macarena de Sevilla, para primera toma de contacto con la

entidad y proxima reunion para convenio colaboracion. Representantes: 2

3.1. CONVIVENCIAS

A través de esta actividad los participantes han establecido contacto con otras personas miembros de la
entidad compartiendo experiencias en un entorno natural, accesible y que facilita las relaciones sociales.
Se ha observado una mayor participacion de los asociados/as de la entidad y de otras personas de su
entorno mas cercano (familiares y amigos)

Se han realizado un total de 6 convivencias en 2016

Actuaciones Personas
beneficiarias

1) Dia 10/04/2016: Convivencia en El Cuervo de Sevilla. Aula de la
Naturaleza. N° Participantes: 31.

2) Dia 15/05/2016: Convivencia Algodonales (Cadiz) en Caseta Municipal.
N° Participantes: 58.

3) Dia 09/07/2016: Convivencia en Playa Valdelagrana, Puerto de Santa
Maria (Cadiz). N° Participantes: 71.

4) Dias 2 al 4 /09/2016: Convivencia en Cortegana (Huelva). N°
Participantes: 18.

5) Dia 24/09/2016: Encuentro en celebracion de Il Tirada al Plato a
beneficio de ASENSE-A en Club Oromana, Alcala de Guadaira (Sevilla).
N° Participantes: 76 personas (25 asociados)

6) Dia 12/11/2016: Convivencia en Punta de Sebo (Huelva). N°
Participantes: 81

7) Dia 10/12/2016: Convivencia Navidad ASENSE-A en el Aula de la
Naturaleza de EI Cuervo de Sevilla. N° Participantes: 78. TOTAL 362

3.2. MESAS INFORMATIVAS

A través de esta actuacion se ha dado visibilidad a las enfermedades neuromusculares y se ha
proporcionado informacién de las mismas y de la actividad de la asociacion ASENSE-A a pacientes con
ENM vy al resto de ciudania.

Se han instalado 4 mesas informativas en 2016

Han atendido en las mesas 9 miembros de ASENSE-A (8 miembros Junta Gobierno, 1 técnico de
la entidad)

Actuaciones Personas
beneficiarias

- Dia 29/05/2016: En | Cross Solidario a beneficio de ASENSE-A

actividades: Instalacion de 1 mesa informativa. N° Participantes 301 (247
corredores, 25 voluntarios y 29 asociados). TOTAL 384
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- Dia 06/11/2016: En XVIII Media Maraton Tierra y Olivo de Dos
Hermanas (Sevilla): Instalacion de 1 mesa informativa. N° Participantes:
27

- Dia 12/11/2016: En Convivencia en Huelva, Monumento a la Fe
Descubridora en Punta de Sebo, con motivo de la celebracion del Dia

Nacional de las Enfermedades Neuromusculares: Instalacion de 1 mesa
informativa. N° Participantes: 81 (asociados, miembros otras entidades y
representantes municipales)

- Dia 15/11/2016: Con motivo de la celebracion del Dia Nacional de las

Enfermedades Neuromusculares, Plaza de la Encarnacion, Sevilla: 1
mesa informativa. N° Participantes: 22.

3.3. MEDIOS DE COMUNICACION Y REDES SOCIALES

A través de este servicio se ha dado publicidad de todas las actividades propuestas por la entidad, asi
como de los servicios que presta, permitiendo la comunicacion con los asociados/as participantes en cada
una de ellos. Ademas se han realizado otras actuaciones especificas de divulgacién de la actividad de la

entidad al resto de la ciudadania.

Se ha actuado a través de 4 medios en 2016 (Pagina web ASENSE-A, prensa escrita y/o digital, radio

y television locales)

Actuaciones

Personas
beneficiarias

1) Enero 2016: Publicacion del video en la web ASENSE-A “Qué es
ASENSE-A”. Realizado por un asociado. http://www.asense-
a.org/quienes-somos/

2) Dia 22/02/2016: Participacion en publicacion articulo en la Revista
ASEM n° 74,

3) Marzo 2016: Publicacion de Documento grafico sobre “Programa
SANEA de ASENSE-A” en formato Power Point, para exposicion en
Jornadas Salud.

4) Dia 30/03/2016: Prensa Local “La Semana” en Dos Hermanas. Anuncio
del I Cross Solidario ASENSE-A.

5) Dia 05/04/2016: Entrevista en Onda Sevilla Radio 106.9 FM para
difusion | Cross Solidario ASENSE-A. a Fco. Javier Santos (Secretario
ASENSE-A)

6) Dia 06/06/2016: Publicacion en la web ASENSE-A del video | Cross
Solidario. https://www.youtube.com/watch?v=gBX50Z9MrC8&feature=youtu.be

7) Dia 09/06/2016: Publicacion en web de ASENSE-A de video sobre ENM
y ASENSE-A, realizado por estudiantes de la Universidad de Huelva.
http://www.asense-a.org/video-de-un-nino-explicando-su-enfermedad-
distrofia-muscular-de-duchenne/

8) Septiembre 2016: Participacién en publicacion articulo en Revista ASEM
n° 75.

9) Dia 28/10/2016: Difusion en la web de ASENSE-A de los ultimos
avances en ENM: http://www.asense-a.org/publicacion-de-los-ultimos-
avances-en-diversas-enfermedades-neuromusculares-enm/

10) Dias 03 y 09/11/2016: Prensa Local “La Semana” de Dos Hermanas por
mesa informativa en Media Maratén Tierra y Olivo de Dos Hermanas por
visibilidad del colectivo de ENM.

11) Dias 03 y 10/11/2016: Prensa Local “El Nazareno” de Dos Hermanas por
mesa informativa en Media Maraton Tierra y Olivo de Dos Hermanas por

TOTAL 384
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visibilidad del colectivo de ENM.

12) Dia 10/11/2016: Entrevista en Huelva TV a miembros de ASENSE-A
(Charo Mora, vocal ASENSE-A Yy a su hijo) por visibilidad del colectivo
y celebracion del 15N. http://huelvatv.com/2016/11/11/gv-10-11-16-33/

13) Dia 25/11/2016: Publicacién en la web ASENSE-A de la visibilidad del
colectivo de las ENM en la Universidad de Huelva. http://www.asense-
a.org/asense-a-se-hace-visible-en-la-universidad-de-huelva-gracias-al-
trabajo-de-nuestros-asociados/

14) Dia 14/11/2016: Entrevista en Onda Sevilla Radio en el programa “Las
Mananas de OSR” por la celebracion del 15N a trabajadora social de
ASENSE-A (Victoria Vida) http://www.ivoox.com/entrevista-a-asense-
a_rf 13768034 1.html

15) Dia 17/11/2016: Publicacion del video actividad en Punta de Sebo
(Huelva) por actividad 15N.
https://www.youtube.com/watch?v=JfznL na4cTk&feature=youtu.be

16) Dia 29/12/2016: Participacion en programa de radio Radiopolis, “Sevilla
sociActiva” https://www.ivoox.com/sevilla-asociactiva-cap3-diversidad-
funcional-audios-mp3 rf 15594264 1.html

3.4 JORNADAS DE SALUD

Con esta actividad anual se ha informado a los asociados/as de servicios propios de la entidad, novedades
en investigacion sobre ENM, el abordaje de la prevencion y atencion a las dificultades respiratorias y
otros recursos publicos y/o privados que deben conocer y demandar como pacientes, como es el caso de
la Ventilacibn Mecanica Domiciliaria de la Asoc. ASEVEMA de Granada, la atencion psicoldgica
especializada, incluso conocer los servicios que ofrece la entidad, como es el de SANEA (de atencién al
alumnado con ENM desde la asociacion).

Se ha realizado 1 Jornada de salud en 2016 con la presentacion de Remedios Martel Gdmez, Directora
General de Salud Publica y Ordenacion Farmacéutica de la Consejeria de Salud.

Han participado 7 ponentes (2 neurélogos, 1 neumoéloga infantil, 1 internista, 1 psicéloga y 2
miembro directivos de ASEVEMA y ASENSE-A)

Actuaciones Personas
beneficiarias

- Dia 12/03/2016: IV Jornadas de Salud ¢ El conocimiento mantiene nuestra
esperanza” en H.U. Virgen del Rocio de Sevilla TOTAL 112
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Actuaciones

Personas
beneficiarias directas

4.1.1 Programas Federacion ASEM que benefician a miembros ASENSE-A

01 a 12/2016: Programa VAVI (Vida Autonoma Vida Independiente)
Beneficiarios: 2 asociados.

01 a 12/2016: Programa “Rehabilitacion para menores con Enfermedad
Neuromuscular” Beneficiarios: 4 asociados/as.

10 al 17/07/2016: Semana de respiro familiar con las Colonias de Verano
ASEM, por Federacion ASEM.

4.1.2. Programas FEDER que benefician a miembros ASENSE-A

01 a 12/2016: Servicio de Atencion Psicoldgica. Para afectados de
enfermedades poco frecuentes y familiares.
01 a 12/2016: Programa de Acceso a productos sanitarios. En Septiembre

de 2016 cremas solares a pacientes con EE.RR. Beneficiarios: 2

asociados TOTAL 8
42. PROGRAMAS PROPORCIONADOS POR OTRAS ENTIDADES
Actuaciones Personas

beneficiarias directas

4.2.1.

4.2.2.

Centro CREER (Centro de Referencia Estatal de Enfermedades Raras) de
Burgos que benefician a todas las entidades de EE.RR a nivel nacional
07,08 y 09/2016: Programas de Respiro Familiar 2016.

Programas de Asociacion de Esclerosis Mdltiple de Sevilla.

01 a 12/2016: Servicio de atencidn psicoldgica

Beneficiarios: 1 asociado ASENSE-A.

TOTAL 1

4.3. PROGRAMAS PROPIOS DE ASENSE-A

Actuaciones

Personas
beneficiarias directas

4.3.1. Programa de fisioterapia respiratoria y de mantenimiento ASENSE-A,
enero 2016.

4.3.2.

4.3.3.

Beneficiarios: 6 asociados/as con ENM.

Programa fisioterapia individualizada “Fondos ASENSE-A”, marzo 2016.
Beneficiarios: 15 asociados/as con ENM

Programa de Atencidn psicoldgica para asociados/as ASENSE-A, a través
de la Convocatoria de PsicOlogo en practicas para el movimiento
asociativo “Master en intervencion psicologica integral en enfermedades

TOTAL 79
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43.4

poco frecuentes” de FEDER y la Facultad de Psicologia de Sevilla.
Diciembre 2015 a marzo 2016.
Beneficiarios: 7 afectados y familiares

. Programa de Grupos de Ayuda Mutua (GAM) en Convivencias ASENSE-
A. Se han creado 2 GAM en las convivencias celebradas en las fechas
comprendidas entre abril a noviembre de 2016.

- 1 GAM de jovenes afectados por ENM: 8 beneficiarios
- 1 GAM cuidadoras de afectados: 22 beneficiarias.

4.3.5.

Banco De Ayudas Técnicas y productos de apoyo de segunda mano,
cedidos o donados a ASENSE-A, con los que se realizan préstamos a los
asociados/as de la entidad o a otras personas o entidades externas.
Ademaés se pueden anunciar, por parte de los asociados, productos para su
venta y la asociacion se ocupa de difundirlos entre sus asociados.

Asi, de Enero a diciembre 2016: Total 7 beneficiarios

7 Servicios préstamo (6 asociados, 1 no socio)

FECHA FECHA
HEOARONS ENTREGA  DEVOLUCION
Grua transferencia Septiembre 2013 -
Bipedestador infantil Julio 2013
Silla paseo postural infantil Marzo 2015
Silla autopropulsable adulto Mayo 2016 Junio 2016

Silla eléctrica cadete Septiembre 2016  Diciembre 2016

Silla autopropulsable adulto Diciembre 2016

Scooter Noviembre 2016 -

4.3.6.

3 Donaciones recibidas

TIPO APOYO FECHA
DONAICON
Silla eléctrica infantil Abril 2016
Silla eléctrica tipo Koala Julio 2016

Silla eléctrica cadete Diciembre 2016

1 anuncio venta Scooter de 22 mano (diciembre)

Servicio SANEA (de Atencidn a Necesidades Educativas de ASENSE-A).
Pretende dar respuesta en lo posible, a las demandas de los asociados/as
en este ambito, asesorando tanto a familiares del alumnado afectado por
ENM como a los propios equipos educativos de los centros que lo
demanden.

Por otro lado esta trabajando desde 2015 conjuntamente con ASENCO y
ASEMGRA en conseguir un convenio colaboracion con la Consejeria
Educacion.

Asi de Enero a Diciembre 2016: Total 14 casos atendidos

1 caso Febrero 2016: Por huelga de monitores en Huelva.
1 caso Abril 2016: Por encuentro con Orientadora y Equipo PTs en
Centro escolar concertado en Puerto de Santa M2 (Cadiz), para mediacion
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con familia ASENSE-A
- 4 casos Septiembre 2016:
o 1 caso sobre matriculacion del familiar para atender a su hijo en
IES en Mélaga
o 3 casos para cumplimentacion y dudas solicitud Ayuda NN.EE de
Consejeria Educacion
- 8 casos Diciembre 2016: Por reclamacion denegacion Ayuda NN.EE de
Consejeria Educacion, para fisioterapia (Sevilla)

5.1. BUSQUEDA DE RECURSOS ECONOMICOS:

Este apartado contempla varias actuaciones entre las que se encuentran la elaboracion de proyectos,

contabilidad anual, inventario, presupuestos, justificaciones.

Actuaciones

Personas
beneficiarias

Aprobadas:

- Abril 2016: Solicitud de Subvenciones Consejeria Igualdad y Politicas

Sociales: Mantenimiento y Programas:
e Programa: “Atencion Social” Aprobada

- Junio 2016: Solicitud Convocatoria FONDOS FEDER 2016, para
mantenimiento entidades FEDER.

- Junio 2016: Solicitudes Convocatoria Fondos Solidaridad Carrefour
PreciOsos, Para financiar terapias de menores de 21 afios afectados por

EE.RR.:
e Individual Agrupada: 5 beneficiarios
e Grupal: “Intervencion psicosocial en jovenes con ENM,

caminando juntos”: 4 beneficiarios.
- Septiembre 2016: Consejeria de Salud, proyectos de participacion en
Salud.
e Proyecto “Jornadas de Salud Informativas sobre ENM”.
e Proyecto “ Grupos de Ayuda Mutua en Convivencias ASENSE-A”
Denegadas:
- Abril 2016: Solicitud de Subveniones Consejeria Igualdad y Politicas
Sociales: Mantenimiento y Programas:
e Mantenimiento

- Donativo empresa cosméticos STANHOME.

- Actividad Il Tirada al Plato a Beneficio de ASENSE-A

- Bulsqueda de recursos econdmicos a través del calendario 2017 ASENSE-
A “Prohibido Rendirse” (Donativo: 1 €)

- Creacion por parte de una asociada del Queco Solidario ASENSE-A
(Donativo: 1€)

TOTAL 384
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5.2. GESTION PREVIA DE ACTIVIDADES REALIZADAS:

Este apartado contemplan todas aquellas gestiones que se han tenido que realizar antes de poner en
marcha cualquier actividad: autorizaciones, solicitudes, permisos, etc. a distintas administraciones
publicas o privadas.

Se han gestionado un total de 9 solicitudes/autorizaciones (todas aceptadas)

Actuaciones

Personas
beneficiarias

De noviembre 2015 a Febrero 2016: distintas gestiones para IV Jornadas

Salud y coordinacion con especialistas médicos y profesionales
implicados en su puesta en marcha.

e 1 autorizacion evento Hospital Virgen del Rocio.
Febrero 2016: 1 solicitud permiso Ayto. Dos Hermanas (Sevilla): uso
parque periurbano “Dehesa Dofia Maria” para celebracion I Cross
Solidario ASENSE-A.
Marzo 2016: 1 Solicitud permiso Ayto. Algodonales (Cadiz): uso Caseta
Municipal para convivencia. Marzo 2016
Marzo 2016: 1 solicitud permiso al Ayuntamiento de ElI Cuervo de
Sevilla: uso “Aula de la Naturaleza” para convivencia.
Junio 2016: 1 Solicitud permiso Ayto. Puerto de Santa Maria (Cadiz): uso
de modulo habilitado para personas con discapacidad en Playa de
Valdelagrana para convivencia.
Septiembre 2016: 1 Solicitud a Concejalia de Deportes del Ayto. Dos
Hermanas (Sevilla) para mesa informativa celebracion 15N en XVIII
Maratén Tierra y Olivo.
Octubre 2016: 1 Solicitud permiso a la Autoridad Portuaria del Puerto de
Huelva: instalacion mesa informativa y convivencia celebracion 15N..
Octubre 2016: 1 Solicitud permiso uso via publica Ayto. Sevilla en Plaza
de la Encarnacion: mesa informativa 15N.
Octubre 2016: 1 Solicitud permiso Ayuntamiento de EI Cuervo (Sevilla):
uso “Aula de la Naturaleza”, convivencia Navidad.

TOTAL 384

5.3. PRESENCIA EN REDES SOCIALES:

Difusion de eventos y de informacién de interés para el colectivo de la entidad, ademas del uso cada vez
mayor de los grupos de difusion de WhatsApp para los avisos de informacién mas urgente.

Actuaciones

Personas
beneficiarias

Enero a diciembre 2016. Actualizacion de informacion de interés sobre
las ENM vy la discapacidad y publicaciones de actividades tanto de la
propia entidad como de otras relacionadas, en:

e Blog: http://asensevilla.blogspot.com.es : 39 entradas en 2016

e Pagina web ASENSE-A: www.asense-a.org : 42 entradas en 2016

e Otras redes: Twitter y Facebook

e Mensajes por grupos de difusion de WhatsApp desde el teléfono

de la entidad (617 217 944)

TOTAL 384
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5.4. CELEBRACION DE JUNTAS Y ASAMBLEAS:

A través de estas actuaciones los miembros de Junta directiva asi como la trabajadora social, técnico de
la entidad, han acordado todos los asuntos de interés para ASENSE-A que atafien directamente al mejor
funcionamiento de la misma y cuyos resultados influyen en beneficio de los asociados/as. Entre otros
temas a tratar han estado las actividades a realizar, su organizacion, programacion y aprobacién para su
puesta en marcha; la aprobacion de proyectos para presentacion en convocatorias de subvenciones; la
aceptacion o no de convenios de colaboracion o acuerdos con otras entidades publicas y/o privadas; la
aprobacion de convocatoria de Asamblea General (ordinaria y/o extraordinaria); otros asuntos de
representacion de la asociacion y sus miembros.

La mayoria de las juntas directivas se han celebrado a través de videoconferencia para salvar la dificultad
que supone reunirse de manera presencial a los miembros de representacion de la entidad. Principalmente
esta dificultad viene dada por la dispersion geografica de sus miembros, siendo estos: 7 miembros
provincia de Sevilla en varias localidades, 2 miembro de Huelva, 1 de Cadiz.

En 2016 se han celebrado 11 reuniones de miembros de Junta Directiva, 1 Asamblea General
Ordinariay 1 Asamblea Extraordinaria.

Personas

Actuaciones .
beneficiarias

Enero a diciembre 2016:
- Reuniones de Junta Directiva: 9 componentes

1) Dia 18/01/2016: Reunién Junta On-line (multiconferencia)

2) Dia 15/02/2016: Reunion Junta On-line (multiconferencia)

3) Dia 12/03/2016: Reuniéon Junta presencial (H.U. Virgen Rocio,
Sevilla)

4) Dia 04/04/2016: Reunion Junta On-line (multiconferencia)

5) Dia 26/05/2016: Reunion Junta presencial (Dos Hermanas, Sevilla)

6) Dia 13/06/2016: Reunion Junta on-line (Videoconferencia)

7) Dia 23/06/2016: Reunion Junta presencial (Dos Hermanas, Sevilla)

8) Dia 09/07/2016: Reunién Junta presencial (El Puerto de Santa Maria,
Cadiz)

9) Dia 08/08/2016: Reunion Junta on-line(Multiconferencia)

10) Dia 13/10/2016: Reunion Junta on-line (multiconferencia)

11) Dia 02/12/2016: Reunién Junta on-line (multiconferencia)

- Asambleas:
12) Dia 10/04/2016: Asamblea General Ordinaria 2016 (ElI Cuervo,
Sevilla)
13) Dia 23/06/2016: Asamblea General Extraordinaria 2016 (Dos
Hermana, Sevilla) TOTAL 384
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