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MEMORIA ACTUACIONES 2017

Datos identificativos de la entidad:

Denominacion ASOC. ENFERMEDADES NEUROMUSCULARES DE
ANDALUCIA, ASENSE-A

Direccion: C/MANUEL OLMEDO SERRANO, BLQ. 7, BAJO D

Localidad: MORON DE LA FRONTERA

Provincia: SEVILLA

Teléfono: 617217944

Correo electronico: asensevilla@ gmail.com

Pagina web WWW.asense-a.org

Organigrama:
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Caracter de la entidad:

La Asociacion de Enfermedades Neuromusculares de Andalucia (ASENSE-A): “es una
organizacion independiente, aconfesional, apartidista, no gubernamental, sin animo de
lucro, con personalidad juridica propia y con plena capacidad de derechos y de
obligaciones” (Art. 2 Estatutos de la entidad).
La asociacion tiene ambito autondémico (Art. 4 Estatutos de la entidad)
Forma parte de las federaciones a nivel estatal:

- Federacion ASEM, Esparfiola de Enfermedades Neuromusculares

- FEDER, Federacion Espafiola de Enfermedades Raras.

Objeto y funciones de la entidad.

Promocionar todo tipo de acciones Yy actividades de divulgacion, investigacion,

sensibilizacion e informacion destinadas a mejorar la calidad de vida, integracion vy

desarrollo de las personas afectadas por enfermedad neuromuscular y sus familiares.

Segun el articulo 6 de los Estatutos de la entidad, sus Fines son:

a) “Promover la atencion de los pacientes con Enfermedades Neuromusculares en el
ambito de la salud, del trabajoy de las relaciones familiares y sociales.

b) Propiciar la investigacion de los aspectos médicos y terapéuticos en las Enfermedades
Neuromusculares y enfermedades afines.

c) Mantener relaciones y contactos con centros e instituciones provinciales, autonomicos,
nacionales y extranjeros, en todo lo relativo a avances médicos y tecnoldgicos, que
puedan mejorar el tratamiento de dicha enfermedad.

d) La promocién y mejora de la calidad de vida del paciente con Enfermedad
Neuromuscular, promoviendo su bienestar fisico, psiquico y el mantenimiento de sus
funciones social, laboral y familiar.

e) La defensa, asesoramiento, informacién y orientacion de las personas que presenten
Enfermedades Neuromusculares y de sus familiares. Todo ello en orden a difundir y
resolver su problematica.

En especial se atenderan entre otros los siguientes colectivos afectados de Enfermedades
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Neuromusculares: Mujeres, mayores, menores, desempleados, asi como cualquier otro

grupo de riesgo de exclusion social que igualmente presente dicha enfermedad.

f)
9)

h)

i)

k)

Fomentar el asociacionismo entre sus miembros.

Instar de todos aquellos organismos publicos y/o privados de &mbito local, provincial,
autonomico, estatal o internacional, ya existenteso de una nuevacreacion, la adopcion
de las medidas pertinentes, en orden a lograr la completa integracién social y laboral
de los pacientes con Enfermedades Neuromusculares.

Promover y alentar la participacion de la Asociaciéon en todos aquellos organismos
publicos o privados, de ambito local, provincial, autonémico y estatal o internacional,
ya existentes o de una nueva creacion, que de modo directo o indirecto, puedan
contribuir a la realizacion de los fines de la Asociacion o redundar en beneficio de los
pacientes con Enfermedades Neuromuscular.

Promover la eliminacion de barreras sociales, en la comunicacion, arquitectonicas y
en el transporte que puedan afectar a los pacientes con Enfermedades
Neuromusculares.

Fomentar el desarrollo integral del individuo a través de actividades de ocio y tiempo
libre (excursiones y convivencias), culturales, deportivas, sociales y cualquier otra que
suponga un enriguecimiento humano de la persona.

La creacion y/o participacion en entidades mercantiles y/o civiles, cualquiera que sea
su naturaleza, centros de formacion, de atencion e integracion laboral de personas con
discapacidad, en especial: Centros Especiales de Empleo, Unidades de Estancia
Diurna, Centros de Rehabilitacion, etc.

Promover e impulsar la realizacion de actividades a través de programas de
voluntariado, asi como otras educativas tanto en el &mbito escolar como universitario
u otros ambitos sociales con la idea de visibilizar el colectivo de personas con

enfermedades neuromusculares.”
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Colectivo

La entidad estd compuesta por personas que padecen una enfermedad neuromuscular,

familiares, colaboradores y profesionales de la medicina, que promociona todo tipo de

acciones y actividades de divulgacion, investigacion, sensibilizacién e informacion,
destinadas a mejorar la calidad de vida, integracion y desarrollo de las personas afectadas.

Las enfermedades neuromusculares (en adelante ENM) son un conjunto de mas de 150

enfermedades neurol6gicas hereditarias o0 adquiridas que afectan a la musculatura vy al

sistema_nervioso, pudiendo estar afectados: ElI mdsculo, la union neuromuscular (donde se

une el nervio con el masculo), el nervio periférico (en brazos, piernas, cuello y cara), la
moto-neurona espinal (células nerviosas que controlan la accion de los musculos). Su
aparicién puede producirse en cualquier etapa de la vida, tanto en el nacimiento como en
la adolescencia o en la edad adulta.

Las causas de las ENM son muy diferentes. Incluso, en muchas enfermedades, no se
conoce aun el origen pero se investiga activamente para determinarlo. Se encuentran dentro
del grupo de las denominadas enfermedades raras. En cifras globales, existen més de
50.000 afectados por ENM en toda Espafia.
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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 aten-
cién directa de personas afectadas por ENM, familiares y
profesionales de la medicina, en funcion de sus necesida-
des. Ofreciendoles informacidn, asesoramiento Yy apoyo le-
gal, ademés de incentivar su formacion y detectar casos
que requieran la atencion especializada de la entidad en
materia de discapacidad. Se incluyen los siguientes servi-
cios:

1.1. Servicio de Atencioén, Informa-
cion y Asesoramiento

1.2. Servicio de Asesoramiento Juri-
dico

1.3. Servicio de voluntariado

PROGRAMA: REPRESENTACION Y PARTICIPA-
CION: Comprende el conjunto de actos, encuentros, jorna-
das y actividades en las que ASENSE-A ha participado
activamente, al objeto de dar a conocer la probleméatica de
las personas afectadas por ENM, asi como promover la im-
plicacién 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: DIVULGACIONY SENSIBILIZACION:
Comprende el conjunto de actividades, jornadas y convi-
vencias impulsadas desde ASENSE-A al objeto de difun-
dir y sensibilizar a la poblacion 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 comunicacién y redes so-
ciales

3.4. Jornadas de salud

PROGRAMA DE ATENCION PERSONAL Enél 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 y cuyas actuaciones van dirigidas al colectivo de las personas con discapacidad (4.2) o

también desde la propia entidad (4.3).

PROGRAMA DE MANTENIMIENTO Y FORTALECI-
MIENTO ASOCIATIVO: Comprende el conjunto de acti-
vidades 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 econdmi-
cos: elaboracion de proyectos,
contabilidad anual, inventario,
presupuestos, justificaciones.

5.2. Gestion previa a actividades rea-
lizadas

5.3. Presenciaenredes sociales: difu-
sién

5.4. Celebracion de Juntas y Asam-
bleas

ASENSE-Andalucia
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1. PROGRAMA DE ATENCION SOCIAL. Ejercicio 2017

1.1.SERVICIO DE ATENCION, INFORMACION Y ASESORAMIENTO

Este servicio ha dado respuesta a las personas usuarias, tanto de manera presencial (sede de la entidad en
Dos Hermanas, Sevilla) como a través de sus mensajes de correo electrénico y llamadas de teléfono diri-
gidos a la entidad, en el tiempo transcurrido desde 1 de enero a 31 de diciembre 2017.

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

Ha sido un total de 677 atenciones realizadas, 16 de ellas presenciales (en sede de la entidad).

Actuaciones

Personas beneficia-
rias directas

1.1.1.

Informacion sobre patologias ENM y sobre los servicios que ofrece la en-
tidad, asi como puesta en comun con otras personas con igual enfermedad.
Hay que destacar que de todas las consultas recogidas en este apartado, el
64% son de poblacion femenina y el 36% poblacion masculina.

Asociados/as 383

No socios/as 294
(De estas llamadas
165 son desde enti-
dades)

TOTAL 677

Bajas de familias asociadas

2

Incorporacion de nuevas familias asociadas

7

112
1)

2)
3)
4)
5)
6)
7)
8)

9)

Informacion formativa a asociados/as: 31 notas informativas

Dia 26/01/2017: Jornada Puertas abiertas en Colegio Oficial de Médicos
de Sevilla, por Acto dia Mundial contra el Cancer.

Dia 01/02/2017: VI Congreso RED ESPANOLA de Politicas Sociales en
el marco de Espanet- Europe.

Dia 11/02/2017: Acto oficial de FEDER en el Parlamento de Andalucia por
el dia Mundial de las Enfermedades Raras el dia 13 de marzo.

Dia 15/02/2017: Cursos on-line de 400hs.para personas con discapacidad
insertas en el Sistema Nacional de Garantia Juvenil.

Dia 15/02/2017: Coloquio y proyeccion pelicula “Linea de meta”, por Fun-
dacién AVA

Dia 16/02/2017: Cursos para familias y profesionales CRIN Bobath y DIR
FLOORTIME.

Dia 03/03/2017: V Jornadas de Salud “Dos piezas de un gran puzle: Medi-
cina y Fisioterapia” de ASENSE-A, el dia 1 de abril de 2017.

Dia 09/03/2017: Jornada sesion abierta INNOVCare Project CREER
(IMSERSO) en Burgos para el dia 30 de marzo.

Dia 25/03/2017: Jornada IRISBOND, “Tecnologia de control de ordenador
por la mirada” para familiares y profesionales el dia 29 de marzo.

TOTAL 633
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10) Dia 04/04/2017: X Jornadas cientificas INICO 2018 “Estrategias de Inno-
vacion y cambios en los Servicios Sociales, Educativos y de Salud” en la
Univ. De Salamanca, los dias 14, 15y 16 de marzo de 2018.

11) Dia 11/04/2017: Jornada FEDER: “Alfabetizacion en Salud: Superando ba-
rreras de comunicacion” en la Escuela de Salud Publica de Granada el dia
20 de abril.

12) Dia_17/04/2017: Talleres Codigo Joven del Instituto Andaluz de la Juven-
tud en Huelva.

13) Dia 18/04/2017: Jornadas de Formacion, Empleo y Discapacidad de la Aso-
ciacion Andaluza de Hemofilia en Hilton Inn Garden Malaga los dias 22 y
23 de abril.

14) Dia 21/04/2017: 11 Jornadas Charcott Marie Tooht por ASEM Madrid.

15) Dia 24/04/2017: Charla sobre nutricion saludable en Mordn de la Frontera
(Sevilla) por el Area de Participacion Ciudadana impartido por “Aula Mé-
mora” el dia 25 de abril.

16) Dia 28/04/2017: Jornadas “Sexualidad y discapacidad: Una cuestion de De-
rechos Humanos™” en la Facultad de Derecho de la Universidad de Huelva
el dia 4 de mayo.

17) Dia_17/05/2017: Sesion multidisciplinar para ELA en Sevilla el dia 31 de
mayo.

18) Dia_22/05/2017: Foro Equidad e Inclusién Educativa de la Plataforma de
Atencion Temprana en Andalucia, en Malaga.

19) Dia 31/05/2017: Talleres en junio Y julio 2017 de Huertos Accesibles en
Huelva.

20) Dia 14/06/2017: “Campus Inclusivo Campus sin Limites 2017” en la Uni-
versidad de Jaén del 1 al 9 de septiembre, para evitar abandono escolar
estudiantes de 4° ESO y Bachillerato.

21) Dia 19/06/2017:Jornadas de deporte adaptado como herramienta de reha-
bilitacion en Paseo del Rio (Sevilla) a través de CAMS COCEMFE SEVI-
LLA

22) Dia 20/06/2017: Curso en Universidad del Mar (Murcia) “La asistencia se-
xual. Nueva figura laboral de apoyo para la plena implementacion de la
Convencion de las Naciones Unidas”, los dias 6, 7 y 8 de julio.

23) Dia_26/06/2017: | Encuentro Internacional de Investigacion de la ELA en
Madrid el dia 13 de julio.

24) Dia 27/06/2017: Jornada por el dia Internacional de las Personas Sordocie-
gas en Huelva.

25)Dia_13/07/2017: VIl Escuela de Formacion ‘“Formando Lideres, Inspi-
rando Acciones” de FEDER, para dias 29 y 30 septiembre 2017.

ASENSE-Andalucia
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26) Dia 13/07/2017: Convocatoria las ER van al Cole, hasta el 30 de julio 2017

27) Dia _14/09/2017: 1V Curso formacidn masiva sobre Prevencion de la Obe-
sidad Infantil en Andalucia, porla Escuela Andaluza de Salud Publica. Para
el dia 4 de octubre hasta el 26 de octubre 2017.

28) Dia 22/09/2017: 11 Jornada cientifica Ictus de Sevilla para el dia 25 octubre.

29) Dia 27/09/2017: Talleres de autonomia centro CRIN.

30) Dia 27/10/2017: Curso de Experto en Cuidados Paliativos y Atencion inte-
gral al paciente terminal y su entorno del Area de Formacion permanente
de la Univ. Pablo de Olavide.

31) Dia 17/11/2017: Curso On-line proporcionado por FEDER “Formacion en
habilidades para la gestién eficiente de asociaciones de pacientes con en-
fermedades minoritarias” para micio en enero 2018.

1.1.3. Informacién sobre convocatorias de ayudas a personas con discapacidad
y/lo ENM: 16 notas informativas

1) Dia 20/01/2017: Ayudas Fundacion “Miaoquehago” para menores de 18
afios con discapacidad.

2) Dia 26/01/2017: Convocatoria Fundacion Inocente para Proyectos de In-
vestigacion en Enfermedades Raras.

3) Dia 13/02/2017: Convocatoria IRPF Respiro Familiar 2017 en el CREER
(Burgos)

4) Dia 29/03/2017: Convocatoria de Ayudas Econdémicas para Fisioterapia e
hidroterapia a personas con Enfermedad Neuromuscular en Andalucia
ASENSE-A.

5) Dia 03/04/2017: Convocatoria de Subvenciones Individuales para Personas
con Discapacidad de la Consejeria de Igualdad y Politicas Sociales.

6) Dia 11/04/2017: Nota sobre Convocatoria anterior: Indicaciones para pre-
sentacion de Ayudas Individuales con certificado digital del Representante
Legal.

7) Dia 20/04/2017: Incentivos para obras de adecuacion energética de la
Agencia Andaluza de Energia.

8) Dia 11/05/2017: Ayudas Fundacién “Miaoquehago” para menores de 18
afios con discapacidad.

9) Dia 23/05/2017: Ayudas para facilitar la adquisicion de material ortoproté-
sico para personas con discapacidad, por COCEMFE Ser. Centrales.

10) Dia_06/06/2017: 11l Convocatoria de Ayudas a la investigacion en Enfer-
medades Raras de FEDER y su Fundacion.

11) Dia 21/06/2017: Premios SUPERCUIDADORES 2017, 32 edicion.

12) Dia 27/06/2017: 1V Premio a la labor contra el dolor infantil, por la Uni-
versidad de Rovira i Virgoli. Fundacién Grunenthal (Tarragona). TOTAL 633
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13) Dia 28/06/2017: Ayudas Adecuacion Funcional Basica de Viviendas, por la

Consejeria de Fomento y Vivienda.

14) Dia 03/07/2017: Convocatoria Banco de Préstamo de Productos de Apoyo

“Fondos Solidaridad Carrefour” de FEDER

15) Dia 28/07/2017: Becas de practicas para universitarios con discapacidad de

la Fundacion ONCE 'y Crue Universidades Espafiolas.

16) Dia 17/11/2017: Convocatoria ASENSE-A para proyecto de asistencia per-

sonal “Vida Independiente”, dirigido a sus asociados afectados por ENM

1.1.4. Informacion sobre concursos: 5 notas informativas
1) Dia 11/01/2017: Concurso relatos cortos de Laboratorios Lilly con el tema
“Paciente e investigar”
2) Dia 23/05/2017: XV Concurso de fotografia digital INICO, tema “Las per-
sonas con discapacidad en su vida cotidiana”.
3) Dia 07/06/2017: Concurso fotografia CINFA Salud, tema “La mirada del
paciente”
4) Dia 15/06/2017: 11 Concurso Nacional de Relatos cortos de FAAM (CO-
CEMFE).
5) Dia 19/06/2017: Participacién en Programa de TV de la productora Never-
seen Media: “Perros de Asistencia con perros de perrera”. TOTAL 633
1.1.5. Informacion laboral: 2 notas informativas
1) Dia 26/01/2017: Bolsa de empleo para personas con discapacidad en Fun-
dacion DKV Integralia.
2) Dia 10/07/2017: Oferta laboral KIABI a través del Proyecto de Inclusion
Laboral de FEDER TOTAL 633
1.1.6. Informacidn sobre investigaciones: 5 notas informativas
1) Dia 29/01/2017: Publicacion: “Impacto econdmico y social del Proyecto
de Asistencia Personal de VIAAndalucia”con la colaboracion de la Uni-
versidad Pable de Olavide de Sevilla.
2) Dia 20/04/2017: Reclutamiento para pacientes DMD para ensayo clinico:
SIDEROS, avalado por Asociacion Duchenne Parent Project Espafa.
3) Dia 23/05/2017: Publicacion de la “Guia de Accesibilidad Universal de las
Comunidades de Propietarios, realizado por la Asociacion ASENECAN
(Canarias)
4) Dia 02/06/2017: Difusion sobre la autorizacion de la comercializacion del
medicamento Spinraza para la Atrofia Muscular Espinal
5) Dia 28/06/2017: Difusion carta para pacientes AME (Atrofia Muscular Es-
pinal) de la Federacion FUNDAME vy Federacion ASEM. TOTAL 633
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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 situaciones familiares.

Se han atendido 7 casos

Actuaciones Personas beneficia-
rias
1) Enero a febrero 2017. Asesoramiento sobre responsabilidad legal de hijo
con discapacidad en divorcio. Malaga. Convenio con abogada colabora-
dora.
2) Abril 2017. Reclamacién previa por caso disconformidad valoracién grado
de discapacidad en Sevilla.
3) Junio 2017: Reclamacion a RENFE por discriminacién aun menor en viaje
fin de curso en Huelva. TOTAL 7
4) Junio _2017: Consulta sobre plaza aparcamiento discapacidad en localidad (En este apartado
gaditana. Derivamos a FEDER (Asesoramiento Juridico) solo se contabilizan
5) Julio 2017: Consulta sobre orfandad (Huelva). Derivamos a abogada cola- las personas benefi-
boradora. ciarias directas que
6) Agosto 2017: Consulta sobre revision valoracion discapacidad (Sevilla). han sido atendidas a
7) Noviembre a diciembre 2017: consulta sobre incumplimiento de servicios | través de este servi-

por empresa prestadora en SS.SS Ayuntamiento localidad gaditana.

Cio)

1.3. Servicio de Voluntariado

A traves de este servicio se ha facilitado la participacion de un mayor numero de asociados/as en las acti-
vidades promovidas por la asociacion, proporcionando una mayor autonomia tanto a personas afectadas
como a familiares en las actividades y permitiendo una mayor representatividad de la entidad.

Hemos contado con la colaboracion de 18 personas: 9 miembros Junta Gobierno y 9 voluntarios/as

Actuaciones

Personas beneficia-
rias

1)

2)

3)

4)

5)

Dia 25/02/2017: Coincidiendo con el Concierto de Poncho K en Algamitas
(Sevilla) a beneficio de ASENSE-A: 5 personas voluntarias, 4 personas
beneficiarias directas.

Dia 26/02/2017: Coincidiendo con la Carrera solidaria a beneficio de
ASENSE-A y convivencia en Algamitas (Sevilla): 10 personas volunta-
rias, 29 personas beneficiarias directas.(230 participantes en la carrera)
Dia 01/04/2017. Coincidiendo con las V Jornadas de Salud ASENSE-A, en
la atencion a los menores en ludoteca: 5 personas voluntarias, 83 personas
beneficiarias directas.

Dia 22/04/2017: Coincidiendo con la Asamblea General Ordinaria de
ASENSE-Ay la convivencia en el Colegio Salesiano Cristo Sacerdote de

Huelva: 4 personas voluntarias y 45 personas beneficiarias directas.

Dias 03 al 05/05/2017: En los talleres de sensibilizacion de FEDER
“Asume un reto frecuente” sobre Enfermedades Raras en IES Virgen de

Valme de Dos Hermanas (Sevilla): 2 personas voluntarias, 210 alumnos

TOTAL 591

(Este total incluye el
numero de personas
que se han benefi-
ciado directamente
de las actividades en
el momento de su
realizacion, algunas
de ellas, aunque han
participado en varias
actividades, solo se
han contabilizado
una vez)
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6) Dia 24/06/2017: Coincidiendo con la 11* Carrera Nocturna “Antonio Guz-
méan Tacon” de Dos Hermanas (Sevilla): 3 personas voluntarias, 10 perso-
nas beneficiarias directas.

7) Dia 08/07/2017: Coincidiendo con la Convivencia en Playa de Valdela-
grana del Puerto de Sta. Maria (Cadiz): 3 personas voluntarias, 38 personas
beneficiarias directas

8) Dia 29/09/2017: Coincidiendo con la Carrera Nocturna del Guadalquivir y
para dar visibilidad al colectivo ASENSE-A: 2 personas voluntarias, 13
personas beneficiarias directas.

9) Dia 19/10/2017: En taller de FEDER “Asume un reto poco frecuente” de
sensibilizacion sobre discapacidad y ENM en IES Chaves Nogales (Sevi-
lla). 3 voluntarias, 27 personas beneficiarias directas.

10) Dia_12/11/2017: Coincidiendo con la Convivencia ASENSE-A en Muelle
del Tinto (Huelva): 10 personas voluntarias, 50 personas beneficiarias di-
rectas

11) Dia 01/12/2017: Coincidiendo con el 1l Encuentro de entidades de volun-
tariado en Dos Hermanas (Sevilla): 1 \oluntaria, 4 personas beneficiarias
directas

12) Dia 09/12/2017: Coincidiendo con la Convivencia navidefia de ASENSE-
Aen Campillos (Malaga): 3 personas voluntarias, 53 personas beneficiarias
directas.

13) Dia _27/12/2017: En Concierto de Navidad a beneficio de ASENSE-A, en
Parroquia de la Oliva en Dos Hermanas (Sevilla): 4 personas voluntarias,
200 personas beneficiarias directas.
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2. PROGRAMA: REPRESENTACION Y PARTICIPACION ASOCIATIVA: Ejercicio 2017
Comprende el conjunto de actos, encuentros, jornadas Y actividades en las que ASENSE-A ha parti-
cipado 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 activida-
des:

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 2017. Han sido:

18 los actos representados.

25 personas representantes de ASENSE-A (8 miembros Junta Directiva, 1 Psidloga, 1 traba-

jadora social(técnico), 15 asociadas)

Actuaciones

Personas beneficia-
rias

1)

2)

3)

4)

5)

6)

7)

Dias 16 y 17/02/2017: VI Congreso RED ESPANOLA de Politicas Socia-
les en el marco de Espanet- Europe, en Sevilla. 2 Representantes (Tesorero
ASENSE-A y asociada)

Dia 13/03/2017: Acto oficial de FEDER en el Parlamento de Andalucia por
el dia Mundial de las Enfermedades Raras. 2 Representantes (Secretario
ASENSE-A y asociada)

Dia 21/03/2017: Acto de entrega donativo Proyecto Fundacion Caparros
“Goles por la Integracion”. 13 Representantes (Mocal ASENSE-A, volun-
taria, psicologa, trabajadora social y 9 personas asociadas)

Dia 21/03/2017: Entrega por parte de ASENSE-A de placa de agradeci-
miento al Ayuntamiento de Algamitas por colaboracion en actividades a

beneficio de la entidad. 2 Representantes (Presidente y Vocal ASENSE-A)
http //www.asense-a.org/ase nse-a-entre ga- una-placa-de-agradecimiento-
al-pueblo-de-algamitas/

Dia 30/03/2017: Sesion Informativa de la Direccion Gral. de Personas con
Discapacidad en la Consejeria Igualdad y Politicas Sociales. 3 Represen-
tantes (Tesorero ASENSE-A, asociada y Trabajadora Social)

Dia 30/03/2017: Acto de entrega de donativo a la entidad, por parte del
Colectivo Ecopacifista Solano en sede ASENSE-A en Dos Hermanas. 3

Representantes (Secretario, asociada y  trabajadora  social.
http//Awww.asense-a.org/el-colectivo-ecopacifista-solano-dona-250-e-a-
asense-a/

Dia 25/04/2017: Jornada de Convivencia del Consejo Local de Autonomia

Personal de Huelva, en Edif. Gota de Leche. 1 Representante(Vicepresi-
denta)

TOTAL 633

ASENSE-Andalucia
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8) Dia 27/04/2017: Participacion en Jornadas de Formacion de Voluntariado
a través de FEDER, proyecto “Unidos para Crecer, Formando a personas,
inspirando acciones”l Representante (Trabajadora social)

9) Dia 20/05/2017: Representaciéon en Asamblea General Federacion ASEM
en Madrid. 2 Representantes (Secretario y asociada)

10) Dia 29/05/2017: Representacién en Asamblea Local Andalucia de FEDER.
1 Representante (Trabajadora Social)

11) Dia 01/06/2017: Representacion en “Jornada de Formacion sobre atencion
educativa al alumnado con necesidades asociadas a procesos de enferme-
dad”, por Consejeria de Educacion en Centro de Profesorado de Sevilla.

2 Representantes (Vocal de Junta Directiva ASENSE-A y Trabajadora So-
cial)

12) Dia 22/06/2017: Representacion en Inauguracion Nueva Sede llustre Cole-
gio Profesional de Fisioterapeutas de Andalucia en Sevilla. 3 Representan-
tes (2 vocales de Junta Directiva ASENSE-A y trabajadora social)

13) Dia_20/09/2017: Representacion en reunion en el Colegio de Médicos de
Sevilla para la presentacion de la nueva Dra. Gral. de Asociaciones de Pa-
cientes. 4 Representantes (Secretario y vocal de ASENSE-A, 1 voluntaria
y trabajadora social)

14) Dia_10/10/2017: Encuentro entidades ASENCO, ASEMGRA y ASENSE-
Ay Colegio de Fisioterapeutas de Andalucia con la Comision de Salud en
el Parlamento para peticion de incluir la fisioterapia en la cartera de Servi-
cios Sanitarios. 9 Representantes ASENSE-A (Secretario, Tesorero, voca-
les, asociadas y trabajadora social), 3 Representantes ASEMGRA (Junta
directiva) y 1 Representante  ASENCO (Presidenta) https://www.asense-
a.org/le-solicitamos-al-parlamento-andaluz-que- la- fisiote rapia- para- las-
enm-se-incluyan-en- la-cartera-de-servicios-sanitarios/

15) Dia 10/11/2017: Representacion en Asamblea Local Andalucia de FEDER.
1 Representante (trabajadora social)

16) Dias 24y 25/11/2017: Representacion en XXXI Congreso Nacional de En-
fermedades Neuromusculares de Federacion ASEM en Granada.

6 Representantes ASENSE-A (Secretario, vocales y trabajadora social)
https://www.asense-a.org/neurologos-genetistas- investigadores- y-otros-
profesionales-de- la-salud-abordaron-durante-el-pasado- fin-de-semana- la-
actualidad-de-los-avances-en-investigacion-cientifica-en-enfermedades-
neuromusc/

17) Dia_30/11/2017: Representacion en | Jornadas de Diversidad Funcional
“Igual que T’ en Dos Hermanas (Sevilla)

ASENSE-Andalucia
G-91.064.117
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7 Representantes ASENSE-A (Secretario, vocal, 4 asociados Yy trabajadora
social)

18) Dia_01/12/2017: Representacion en “II Encuentro de Asociaciones de Au-
toayuda y Voluntariado por la Diversidad Funcional” en Dos Hermanas
(Sevilla)

5 Representantes ASENSE-A (Vocal, 4 personas asociadas y trabajadora

social)  https//www.asense-a.org/asense-a-por-la-diversidad- funcional- y-
la-accesibilidad- universal-2017/

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 ha establecido 1 acuerdo en 2017

Actuaciones Personas beneficia-
rias

1) Dia 14/06/2017: Firma de Convenio de colaboracion con llustre Colegio
Profesional de Fisioterapeutas de Andalucia (ICPFA) https//www.asense-
a.org/firmamos- un-convenio-de-colaboracion-con-el-ilustre-colegio-pro-
fesional-de-fisioterapeutas-de-andalucia- icpfa/ TOTAL 633

2.3.PARTICIPACION EN ESTUDIOS SOBRE ENFERMEDADES NEUROMUSCULARES

A través de encuestas o cuestionarios se solicita la informacién y opinion de las personas miembro de
ASENSE-A, sobre temas que les afectan directamente por tener relacién con las ENM y/o con la discapa-
cidad.

Otras van dirigidas directamente a la entidad sobre distintos ambitos del colectivo al que atiende.

Las encuestas son derivadas desde las federaciones a las que pertenece la entidad o desde otros organis mos.
El resultado de toda la informacidén recogida es mas o menos inmediato, segun el tema tratado, pero siem-
pre va arepercutir positivamente sobre el colectivo que atiende la entidad, y sobre la propia entidad.

Se ha solicitado la participacion en 14 estudios (3 Fed. ASEM, 2 FEDER, 2 ASENSE-A vy 7 otros)
Se han solicitado desde 9 organismos (incluida la propia entidad ASENSE-A)

Actuaciones Personas beneficia-
rias

12 ENCUESTAS DIRIGIDAS A LOS PACIENTES Y FAMILIARES
- Encuestas de Federacion ASEM.

24 Enero: Encuesta de pacientes con ENM del equipo Neuro-e-Motion
de la Universidad de Deusto para “Adaptacion del Cuestionario de Ca-
lidad de Vida en Enfermedades Neuromusculares (INQoL)”.

20 Febrero: Encuesta para Universidad de Deusto, 1* Fase "Estudio
comparativo de la eficacia de un programa de teleasistencia dirigido a
cuidadores de nifios y adolescentes con enfermedades raras”

09 Mayo: Consulta a asociados de entidades ASEM para “mejora del
servicio de Atencion en Vuelos a personas usuarias de sillas de ruedas
y movilidad reducida”

TOTAL 633
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- Encuestas FEDER.
3 Enero: Encuesta sobre las necesidades del colectivo de las enferme-
dades poco frecuentes en relacion al Acuerdo Marco que regula la
Atencién Temprana en Andalucia.
14 Enero: Cuestionario de deteccién de necesidades de investigacion
y formacion de asociaciones de enfermedades raras. Enmarcado dentro
del Proyecto EN-RED de FEDER en colaboracion con el Centro
CREER Yy la Universidad de Burgos.

- Encuesta ASENSE-A:
Marzo: Encuesta sobre preferencia de proyectos y servicios que ofrece
ASENSE-A vy la necesidad de los mismos por parte de las personas
usuarias de la entidad: https://docs. goo-

gle.com/forms/d/e/1FAIpQLSdAdjGmb5 Ye7V10bjgMeCDuYUuS-
zaiyP19SMKpY50tvmat7 EPeg/closedform
9Junio: Encuesta sobre necesidades del colectivo en ENM en el uso de
medicamentos oftalmoldgicos excluidos de la Cartera basica sanitaria.

- Cuestionario Asociacion Miastenia Gravis:
14 abril: Cuestionario para la creacion de la Guia de aspectos psicoso-
ciales sobre la Miastenia Gravis.

- Ayuntamiento Huelva:
14 Junio: Solicitud de demandas y quejas a personas con discapacidad
previas a la visita de la Oficina de Atencion e Informacion a la Ciuda-
dania del Defensor del Pueblo Andaluz en Huelva los dias 8 y 9 de
junio.

- Cuestionario a traves de Duchenne Parent Projet Esparfia:
12 septiembre: Difusion sobre estudio médico en pacientes con Dis-
trofia Muscular escapulohumeral/oméplatos alados, para validacion
de la comprensién de cuestionario médico dirigido a pacientes.
12 septiembre: Difusion sobre estudio médico en pacientes con Dis-
trofia Muscular de Duchenne, para validacion de la comprension de
cuestionario médico dirigido a pacientes.

- Encuesta de Asociacién de Enfermedades Musculares de Granada (ASE-

MGRA)

20 octubre: Solicitud de colaboracion en una encuesta para familiares
y otra para afectados de ENM para la Unidad de Rehabilitacién del
Nuevo Hospital Clinico de Granada

2 ENCUESTAS DIRIGIDAS A ENTIDADES DE PACIENTES
- Encuesta Plataforma de Organizaciones de Pacientes en colaboracion con
Nephila Health Parthership, S.L.:
12 julio: Encuesta “Estudio de Impactoy Retos de las organizaciones
de pacientes en Espafia”
- Encuesta del Ayuntamiento de Sevilla para el “Proyecto Espacios Comu-
nes™: 02 Octubre

ASENSE-Andalucia
G-91.064.117
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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 las personas asociadas a la entidad.
Se han mantenido 30 reuniones en 2017.

Han participado 16 miembros ASENSE-A (6 de Junta Directiva, 1 trabajadora social entidad, 8
asociados/as, 1 psicologa)

Actuaciones

Personas beneficia-
rias

1)

2)

3)

4)

5)

6)

Dia 16/01/2017: Reunién en H.U. Virgen Rocio en Unidad Neurologia con
facultativos para coordinacion y eleccion de ponencias en las V Jornadas
Salud ASENSE-A.

5 Representantes ASENSE-A: 3 miembros Junta Directiva (Secretario, Te-
sorero y vocal) y 2 asociadas

3 Representantes H.U. Virgen del Rocio: 2 Neurélogos y 1 Neuropediatra
Dia 24/01/2017: Reunién con Equipo del Servicio de Rehabilitacion del H.

U. Virgen Macarena, para convenio colaboracién con la entidad.

7 Representantes ASENSE-A: 4 miembros Junta Directiva (Presidente,
Secretario, Tesorero, Vocal), 2 asociadas y trabajadora social

8 Representantes del Servicio Rehabilitacion: Dr. Manuel Rodriguez
Pifiero (Jefe servicio), Dra. Yolanda; Dra. Diaz (deglucién), Dr. Conejero y
Dra. Romero Romero (infantil); Dra. Figueroa y Dra. Romero Torres
(adultos) y Dra. Ldpez (respiratorio).

Dia 08/02/2017: Reunion ASENSE-A en Facultad de Economicas y Em-

presariales de Sevilla, Departamento de Economia Aplicada Il, para solici-
tud de colaboracion con estudios Y visibilidad de las ENM.

2 Representantes ASENSE-A: 1 miembro Junta Directiva (vocal) y traba-
jadora Social.

3 Representantes Departamento de Economia Aplicada: Profesora: Rosario
Asian Chaves y equipo.

Dia 13/02/2017: Reunién en Ayuntamiento de Algdmitas (Sevilla) con su
alcaldesa para organizacion de actividades a beneficio de ASENSE-A.

3 Representantes ASENSE-A: 2 miembros de Junta directiva (Presidente y
vocal) y Trabajadora Social.

1 Representante Ayuntamiento: Alcaldesa.

Dia 03/03/2017: Reunidn Subcomisidén Accesibilidad en Distrito Sanitario
de Sevilla con entidades locales discapacidad.

1 Representante ASENSE-A: Trabajadora Social.
Dia 23/03/2017: Reunién Mesa Participacion ciudadana en Distrito Sanita-
rio de Sevilla con Asociaciones pacientes locales.

TOTAL 384

ASENSE-Andalucia
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7)

8)

9)

1 Representante ASENSE-A: Trabajadora Social.

Dia 30/03/2017: Reunién con Jefe de Servicio de Orientacién Educativa y
Atencion a la Diversidad de Consejeria_de Educacion, y Asociaciones AS-
ENCO y ASEMGRA para establecer convenio de colaboracion.

2 Representantes ASENSE-A: Vicepresidenta y trabajadora social

1 Representante ASENCO: 1 Vocal junta directiva

3 Representantes ASEMGRA: 3 miembros Junta Directiva (Presidente, Se-
cretaria y vocal)

1 Representante Consejeria Educacion.

Dia 25/04/2017: Reunion con Concejala_de Educacion del Ayuntamiento

de Guillena (Sevilla) para organizacion de actividades a beneficio de la en-
tidad.

5 Representantes ASENSE-A: Secretario, vocal, asociadas y trabajadora

social.
Dia 06/06/2017: Reunién con Delegado de Participacion Ciudadana del

Ayuntamiento de Dos Hermanas (Sevilla) para peticion cesion de sede para
la entidad y actuaciones de visibilidad de la entidad.

4 Representantes ASENSE-A: 3 Miembros Junta Directiva (Secretario, Te-
sorero y vocal) y trabajadora social.

10) Dia 09/06/2017: Primera toma de contacto on-line con Asociacion ANIRI-

DIA (Nervio éptico) y otras entidades FEDER para creacion de grupo de
reivindicacion sobre medicamentos excluidos de la cartera de recursos del
Sistema Nacional de Salud.

1 Representante ASENSE-A: Secretario

11) Dia 26/06/2017: Reunion Mesa Participacion Ciudadana en Centro de Sa-

lud San Hilario de Dos Hermanas (Sevilla) para planificacion Jornada Puer-
tas Abiertas del centro, previstas para el dia 18 de octubre 2017.

1 Representante ASENSE-A: Trabajadora Social

3 Representantes Centro de Salud: Director, Enfermera Enlace vy trabaja-
dora social

3 Representantes otras entidades locales: ASANCOR, ISBILIA, AAVV
La Moneda y las Cruces.

1 Representante Ayuntamiento Dos Hermanas: Técnico Salud.

12) Dia 12/07/2017: Reunidon con Pediatra C. Salud S. Hilario de Dos Herma-

nas (Sevilla) para colaboracion en Taller de formacion continuada del pro-
pio centro con sus facultativos.

1 Representante ASENSE-A: Trabajadora Social

ASENSE-Andalucia
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13) Dia 19/07/2017: Reunién con Sindicato de Enfermeria SATSE y COMFE-

DAMPA en Delegacion Territorial de Educacion en Sevilla, para reclama-
cion implantacion de Enfermera escolar en el Parlamento Andaluz
1 Representante ASENSE-A: Trabajadora Social

5 Representantes otras entidades discapacidad CERMI
14) Dia 27/07/2017: Reunién _con Directora_Gerente del H.U. Virgen del Rocio

en Edificio de Gobernacion para informacion sobre salida de Dr. Furrintong
y su equipo de traumatologia infantil.

3 Representantes ASENSE-A: Vocal, asociado Yy trabajadora social

15) Dia _27/07/2017: Reunion en Universidad Pablo de Olavide para impulsar
la Asistencia Personal en la misma.

2 Representantes ASENSE-A: Tesorero y asociado

16) Dia_28/07/2017: Con profesionales del centro de terapias CRIN en sede
ASENSE-A en Dos Hermanas, para colaboracion mutua en actividades y
talleres que se impartan.

1 Representante ASENSE-A: Trabajadora Social
2 Representantes CRIN: Fisioterapeuta y Terapeuta ocupacional.
17) Dia_25/09/2017: Reunidn con COMFEDAMPA y SATSE en Delegacion

Territorial de Educacién en Sevilla para aportaciones a reclamacion im-
plantacion de Enfermera Escolar en el Parlamento Andaluz

1 Representante ASENSE-A: Trabajadora Social
18) Dia 04/10/2017: Reunién en Carmona (Sevilla)con representante del Cole-

gio Fisioterapeutas de Andalucia previa a presentacién en el Parlamento
Andaluz de la peticion de Inclusion de la Fisioterapia en la Cartera de Ser-
vicios Sanitarios del SAS.

4 Representantes ASENSE-A: Secretario, 2 asociadas Yy trabajadora social
1 Representante COLFISIO: Secretario.
19) Dia _11/10/2017: Reunién en Consejeria_Educacién con Directora General

de Participacion y Equidad, para retomar proceso convenio colaboracion y
presentar casos con problemas.

2 Representantes ASENSE-A: Vicepresidenta y trabajadora social

2 Representantes Consejeria Educacion: Directora Gral de Participacion y
Equidad y su Jefe de Servicio.

20) Dia 30/10/2017: Reunion con técnicos de las delegaciones (lgualdad, salud,
de la mujer...) del Ayuntamiento de Dos Hermanas (Sevilla)y entidades
locales de discapacidad para organizacion de actividades por el dia de la
Discapacidad (3 diciembre)”Jornadas Diversidad Funcional”.
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2 Representantes ASENSE-A: Vocal Junta Directiva y trabajadora social
21) Dia 31/10/2017: Reunion de Mesa Accesibilidad en Distrito Sanitario de
Sevilla.
1 Representante ASENSE-A: Trabajadora Social
22) Dia _02/11/2017: Reunion Multiconferencia _con Asociacion Aniridia y
otras entidades FEDER para grupo reivindicacion medicamentos oftalmo-
l6gicos excluidos, previo a reunion con Ministerio de Sanidad
1 Representantes ASENSE-A: Secretario
23) Dia 03/11/2017: Reunién con Secretaria_General de Salud Publica y Con-
sumo de la Consejeria de Salud, en sede ASENSE-A de Dos Hermanas
(Sevilla), para puesta en comin sobre solicitud propuesta parlamentaria de
fisioterapia como tratamiento financiado por el SAS
6 Representantes ASENSE-A: Presidente, Secretario, Tesorero, vocales,
psicologa y trabajadora social
2 Representantes Consejeria Salud: Secretaria General de Salud Publica y
Consumo y Subdirector de Planificacion, Derechos y Resultados en Salud.
24) Dia 05/11/2017: Reunién con profesora CEIP Valme Coronada en Dos Her-
manas (Sevilla), previa a talleres de sensibilizaciébn con alumnado de 3°y
4° primaria
1 Representante ASENSE-A: trabajadora social
25) Dia_08/11/2017: Reunion trabajo y coordinacidn con técnicos Ayunta-
miento Dos Hermanas (Sevilla) para actividades | Jornadas Diversidad
Funcional en torno al dia de la discapacidad (3 diciembre)
2 Representantes ASENSE-A: Vocal y trabajadora social
26) Dia 13/11/2017: Reunion trabajo y coordinacién con técnicos Ayunta-

miento Dos Hermanas (Sevilla) para actividades | Jornadas Diversidad
Funcional en torno al dia de la discapacidad (3 diciembre)
2 Representantes ASENSE-A: Vocal y trabajadora social

27) Dia_17/11/2017: Reunion con estudiantes de Grado de Trabajo Social en
sede ELA Andalucia (Sevilla)

1 Representante ASENSE-A: trabajadora social
1 Representante ELA Andalucia: trabajadora social

1 Representante ASANOL: trabajadora social
28) Dia_20/11/2017: Reunidén trabajo y coordinacidn con técnicos Ayunta-

miento Dos Hermanas (Sevilla) para I Jornadas Diversidad Funcional y vi-
sita al Centro Tecnolégico donde se realizaran
2 Representantes ASENSE-A: Vocal y trabajadora social
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29) Dia 09/12/2017: Reunién valoracion de las | Jornadas Diversidad Funcio-

nal y actividades con técnicos Ayuntamiento Dos Hermanas (Sevilla) para
actividades en torno al dia de la discapacidad (3 diciembre)

2 Representantes ASENSE-A: Vocal y trabajadora social
30) Dia_19/12/2017: Reunién con Parroco de Iglesia Nstra. Sra. de la Oliva_en

Dos Hermanas (Sevilla) y para organizacion de concierto benéfico de Na-
vidad

1 Representante ASENSE-A: trabajadora social
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3 PROGRAMA: DIVULGACION Y SENSIBILIZACION: Ejercicio 2017.

Comprende el conjunto de actividades, jornadas y convivencias impulsadas desde ASENSE-A al ob-
jeto de difundir y sensibilizar ala poblacién 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:

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 participacién 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 5 convivencias en 2017

Actuaciones Personas beneficia-
rias directas

1) Dia 26/02/2017: Convivencia en Algamitas (Sevilla) coincidiendo con la
Carrera solidaria a beneficio de ASENSE-A. N° Participantes: 29 personas.

2) Dia 22/04/2017: Convivencia en el Colegio Salesiano Cristo Sacerdote de
Huelva, coincidiendo con la Asamblea Gral. N° Participantes: 45 personas.

3) Dia 08/07/2017: Convivencia en Playa de Valdelagrana del Puerto de Sta.
Maria (Cédiz). N° Participantes: 38 personas.

4) Dia 12/11/2017: Convivencia ASENSE-A en Muelle del Tinto (Huelva),
coincidiendo con la celebracion de actividades por el 15N, Dia Nacional de
las Enf. Neuromusculares. N° Participantes: 50 personas.

5) Dia 09/12/2017: Convivencia navidefia de ASENSE-A en Campillos (Ma-
laga). N° Participantes: 53 personas. TOTAL 215

3.2. MESAS INFORMATIVAS vy visitas informativas

A través de estas actuaciones se ha dado visibilidad a las enfermedades neuromusculares y se ha propor-
cionado informacion de las mismas y de la actividad de la asociacion ASENSE-A, con las mesas a pacien-
tes con ENM vy al resto de ciudania, y con las visitas a los profesionales de distintos &mbitos, aprovechando
sus espacios de trabajo.

Se han instalado 8 mesas informativas en 2017

Se han realizado 2 visitas informativas en 2017

Han atendido estas actividades 15 miembros de ASENSE-A (5 miembros Junta Gobiemo, 6 perso-
nas asociadas, 2 voluntarias, 1 psicéloga y 1 trabajadora social)

Actuaciones Personas beneficia-
rias

Mesas informativas:
- Dia 25/02/2017: 1 Mesa informativa en Centro Welness O2en Huelva, con
motivo de la celebracién del Dia Internacional de las Enfermedades Raras
(28 febrero). 6 Participantes ASENSE-A: Vicepresidenta, 1 vocal miem-
bro de Junta Directiva y 4 personas asociadas (3 de ellas afectadas por
ENM) TOTAL 633
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Dia 26/02/2017: 1 mesa informativa en Carrera a beneficio de ASENSE-
A en Algamitas (Sevilla). 4 Participantes de la entidad: 3 vocales de Junta

Directiva y trabajadora social.

Dia 24/06/2017: 1 mesa informativa en Carrera nocturna Antonio Guzman
Tacdn en Dos Hermanas (Sevilla). 4 Participantes de la entidad: 1 vocal
de Junta Directiva, 1 persona asociada, 1 voluntaria y trabajadora social.
Dia 18/10/2017: 1 mesa informativa en Jornada de Puertas Abiertas en
Centro de Salud San Hilario de Dos Hermanas (Sevilla). 1 Participante de
la entidad: trabajadora social

Dia 12/11/2017: 1 mesa informativa en Muelle del Tinto en Huelva, por
celebraciéon del Dia Nacional de las Enfermedades Neuromusculares. 4
participantes de la entidad: 1 vocal, 1 persona asociada, 2 voluntarias

Dia 15/11/2017: 1 mesa informativa en Plaza de Espafia en Sevilla, por
celebracion del Dia Nacional de las Enfermedades Neuromusculares. 4
participantes de la entidad: 2 personas asociadas, 1 voluntaria y Psicologa.
Dia 01/12/2017: 1 mesa informativa “II Encuentro de Asociaciones de Au-
toayuda y Voluntariado por la Diversidad Funcional” en Dos Hermanas
(Sevilla). 2 participantes de la entidad: 1 personas asociadas Yy trabajadora
social.

Dia 27/12/2017: 1 mesa informativa coincidiendo con el Concierto bené-
fico de villancicos en Parroquia Nstra. Sra. de la Oliva en Dos Hermanas
(Sevilla). 3 participantes de la entidad: Tesorero y 2 voluntarias.

Visitas informativas:

Dia 12/01/2017: Visita unidad neurologia del H.U. Macarena (Sevilla),
para dar visibilidad a la asociacion. 2 Participantes ASENSE-A: 1 vocal

miembro Junta de Directiva Yy 1 asociada.

Dia 23/03/2017: Visita al Distrito sanitario de Atencién Primaria de Sevilla
para presentacion de la entidad y visibilidad del colectivo al grupo de tra-
bajadores/as sociales de centros. 1 Representante  ASENSE-A: Trabaja-
dora social.
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3.3. MEDIOS DE COMUNICACION Y REDES SOCIALES

A través de este servicio se ha dado publicidad de todas las actividades: 14 propuestas por la entidad, asi
como 2 de los nuevos servicios que presta, permitiendo la comunicacion con los asociados/as participantes
en cada una de ellos. Ademés se han realizado otras 17 actuaciones especificas de divulgacion de la acti-

vidad de la entidad al resto de la ciudadania.

Se ha actuado a través de 5 medios en 2017 (Pagina web ASENSE-A, Twitter ASENSE-A, prensa

escrita y/o digital, radio y television locales)

Actuaciones

Personas beneficia-

rias

Enero 2017:

1) Publicacion en web participacion en programa de radio local Sevilla So-
CiActiva de Radiopolis https//www.asense-a.org/asense-a-participa-en-e |-
programa-sevilla-asociactiva-de-radiopolis/

2) Difusion enweb dearticulo publicado por Europapress, sobre el estudio de
la molécula de la Miopatia Mitocondrial. https//www.asense-a.org/el-hos-
pital-virgen-del-rocio-de-sevilla-estudia- la-molecula-de- la- miopatia- mito-
condrial-con-resultados-esperanzadores/

3) Difusion enweb de estudio publicado sobre el impacto econémico Y social
del proyecto de Asistencia Personal. https://www.asense-a.org/la-asiste n-
cia-personal-de-hacerse-efectiva-en-andalucia-retornaria-en-valor-econo-
mica-y-social-segun-un-estudio-de-viaandalucia/

Febrero 2017:

4) Publicidad de Concierto Poncho K a beneficio de ASENSE-A, a través de
cufias publicitarias radio comarcal.

5) Publicacién enweb de Actividades ASENSE-A en torno al Dia Internacio-
nal de las Enfermedades Raras: Carrera solidaria en Algamitas a beneficio
de ASENSE-Ay Concierto Poncho K, asi como mesa informativa en Cen-
tro O2 Wellnes (Huelva) . https//www.asense-a.org/actividades-asense-a-
por-el-dia-mundial-de- las-enfermedades-raras-febrero-2017/

Marzo 2017:

6) Anuncio en web de la celebracion de las V Jornadas de Salud ASENSE-A
https://www.asense-a.org/v-jornadas-de-salud-asense-a-dos-pie zas-de-un-
gran-puzle- medicina- y-fisioterapia-1-de-abril-de-2017/ .

7) Anuncio enweb ASENSE-A y web de la Federacion ASEM de entrega
de placa de agradecimiento al Ayuntamiento de Algamitas por donativos.
http//www.asem-esp.org/index.php/sala-de-prensa/1589-asense-a-en-
trega-una-placa-de-agradecimiento-al-pueb lo-de-algamitas

8) Anuncio enweb de las Ayudas economicas “Fondo ASENSE-A de Fisio-
terapia” https//www.asense-a.org/convocatoria-de-ayudas-economicas-a-
la-fisioterapia-e-hidroterapia-para- personas-socias-de-asense-a-con-
cargo-al-fondo-asense-a-de-fisioterapia-2017/

TOTAL

633
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9) Anuncio enweb de donativo de Fundacion Joaquin Caparrds “Goles por la
Integracion” a ASENSE-A. https//www.asense-a.org/la- fundacion-capa-
rros-nos-dona-960-e-como-ayuda-economica-para-e l-funcionamiento-de-
nuestra-asociacion/

Abril 2017:

10) Anuncio en web de Donativo del Colectivo Ecopacifista Solano a
ASENSE-A.  https//www.asense-a.org/el-colectivo-ecopacifista-solano-
dona-250-e-a-asense-a/

11) Anuncio en web sobre préximas colonias ASEM en julio para jovenes
afectados por ENM. https//www.asense-a.org/del-9-al-16-de-julio-de-
2017-se-realizaran- las-colonias-ase m-en-la-casa-de-colonias- la-cinglera-
termino- municipal-de-vilanova-de-sau-barcelona/

12) Anuncio enweb de proxima Asamblea General y Grupos de Ayuda Mutua
en Convivencias de la Entidad. https//www.asense-a.org/sabado-22-de-
abril-proxima-actividad-de-asense-a-en-huelva-asamb lea- grupos-de-
ayuda-mutua-y-convivencia/

13) Anuncio enweb de la puesta en marcha del Programa de Atencién Psico-
l6gica de la entidad. https//www.asense-a.org/ponemos-en- marcha-el-ser-
vicio-de-atencion-psicologica-asense-a-sapa-conducido-por-la-psicologa-
nazaret-pareja-gil/

Mayo 2017:

14) Entrevista a Vicepresidenta ASENSE-A en programa Huelva TV, Gran
Via Magazine. https//www.asense-a.org/asense-a-en- huelvatv-entrevista-
a-nuestra-vicepresidenta- nani-romero/

15) Participacion en publicacion articulo en la Revista ASEM n° 76 en el re-
portaje “Turismo para todos” http//www.asem-esp.org/index.php/opinio-
nes/1642-viajeros-sin- limite-javier

16) Entrevista a trabajadora social de ASENSE-A en programa radio del Co-
legio Profesional de Trabajo Social de Sevilla “A Pie de calle”. http://tra-
bajosocialsevilla.es/index.php/temporada- i/1336-entrevista-a-victoria-vida-
muriel-asociacion-asense-a

Junio 2017:

17) Publicacion en web de la noticia de firma del convenio de colaboracion
con el llustre Colegio Profesional de Fisioterapeutas de Andalucia
https://www.asense-a.org/firmamos-un-convenio-de-colaboracion-con-el-
ilustre-colegio-profesional-de-fisioterapeutas-de-andalucia-icpfa/

18) Publicacion en prensa local de Dos Hermanas “El Nazareno” (22 junio
2017) sobre la firma del convenio de colaboracion con el ICPFA.

19) Publicacion en Twitter de la participacion de ASENSE-A en la XI Carrera
Nocturna Antonio Guzman Tacén de Dos Hermanas (Sevilla) https://twit-
ter.com/ASENSE A/status/879654481042046976

Julio 2017:

20) Publicacién enweb resultados de la Convivencia en Playa de Valdelagrana
del Puerto Santa M? (Cadiz) https://www.asense-a.org/resumen-y-fotos-
convivencia- valdelagrana-08072017/
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Septiembre 2017:

21) Publicacion en web plazo inscripciones al XXXI Congreso Nacional
ASEM en Granada. https//www.asense-a.org/abierto-el-plazo-de-inscrip-
cion-para-el-310-congreso-nacional-de-enfermedades-neuromusculares/

22) Publicacién en twitter de representacion de ASENSE-A en la ‘“Nocturna
del Guadalquivir” https://twitter.com/ASENSE A/sta-
tus/914062580011892736

Octubre 2017:

23) Publicacion enweb de la noticia de la solicitud al Parlamento de la inclu-
sion de la fisioterapia en la cartera de servicios del SAS
https://www.asense-a.org/le-solicitamos-al-parlamento-andaluz-que- la- fi-
sioterapia-para- las-enm-se- incluyan-en-la-cartera-de-servicios-sanitarios/

24) Publicacién enweb actividades de sensibilizacion del colectivo ASENSE-
A: Mesa informativa en Jornadas de Puertas Abiertas Y taller sensibiliza-
cién en IES Chaves Nogales (Sevilla) https://www.asense-a.org/semana-
de-sensibilizacion-del-colectivo-asense-a/

Noviembre 2017:

25) Publicacibn en web de Celebracion del Dia ENM en Huelva.
https//www.asense-a.org/asense-a-celebro-el-dia- nacional-de-las-enfer-
medades-neuromusculares-en- huelva-delamano15n/

26) Publicacibn en web de Celebracibn del Dia ENM en Sevilla.
https//www.asense-a.org/asense-a-tambien-celebro-el-dia-nacional-de-
las-enfermedades-neuromusculares-en-sevilla-delamanol5n/

27) Publicacién en web de la participacion de ASENSE-A en el XXXI Con-
greso Nacional ASEM en Granada. https//www.asense-a.org/neurologos-
genetistas- investigadores-y-otros-profesionales-de-la-salud-abordaron-du-
rante-el-pasado-fin-de-semana-la-actualidad-de- los-avances-en- investiga-
cion-cientifica-en-enfermedades-neuromusc/

28) Publicacion entwitter Ayuntamiento de Dos Hermanas (Sevilla) presen-
tacion de | Jornada Diversidad Funcional 2017. https//twit-
ter.com/Ayto2Hermanas/status/932953857025564672

29) Publicacién en prensa local ““ El Nazareno(23/11/2017) la presentacion
de la 1 Jornada de Diversidad Funcional 2017 en Dos Hermanas (Sevilla)

Diciembre 2017:

30) Publicacién enweb de las actividades de ASENSE-A en torno al Dia 3 de
Diciembre por la Discapacidad. https://www.asense-a.org/asense-a-por-la-
diversidad-funcional-y- la-accesibilidad-universal-2017/

31) Publicacién en prensa local “El Nazareno™ (7/12/2017/ las actividades en
que ha participado ASENSE-A en torno al Dia 3 de Diciembre por la Dis-
capacidad: Il Encuentro de Asociaciones de Autoayuda Yy voluntariado.

32) Publicacién en web de Convivencia de Navidad 2017 de ASENSE-A en
Campillos (Malaga) https://www.asense-a.org/resumen-y-galeria-de-fotos-

de-la-convivencia-de-navidad-de-asense-a-en-campillos- malaga-del-pa-
sado-9-de-diciembre-de-2017/
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33) Publicacién en web del Concierto de Villancicos a beneficio de ASENSE-
A en Parroquia Nstra. Sra. de la Oliva en Dos Hermanas (Sevilla).
https://www.asense-a.org/resumen-y-fotos-del-concierto-de-villancicos-a-
beneficio-de-asense-a-del-dia-27-diciembre-2017/

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 vy terapéuticas sobre algunas enfermedades neuromusculares, asi como el abordaje del
tratamiento de fisioterapia desde distintos enfoques.

Se ha realizado 1 Jornada de salud en 2017 con la presentacion de Remedios Martel Gomez, Directora
General de Salud Publica y Ordenacion Farmacéutica de la Consejeria de Salud.

Han participado 7 ponentes (2 neurdlogos, 1 neuropediatra, 2 fisioterapeutas y 2 miembros directi-

vos de ASENSE-A)
Actuaciones Personas beneficia-
rias directas
- Dia 01/04/2017: V Jornadas de Salud “Dos Piezas de un gran puzle: medicina | TOTAL 97
y fisioterapia” en H.U. Virgen del Rocio de Sevilla (Este total se refiere al

nimero de personas
que asistieron a la acti-
vidad)
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4. PROGRAMAS DE ATENCION PERSONAL.: Ejercicio 2017.

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 y cuyas actuaciones van dirigidas al colectivo de las per-
sonas con discapacidad (4.2) o también desde la propia entidad.(4.3)

Se han ofrecido un total de 13 programas de atencion personal (6 a través de Federaciones, 2 a
través de convenios con otras entidades y 5 desde la propia entidad)

4.1 PROGRAMAS PROPORCIONADOS POR LAS FEDERACIONES

Actuaciones Personas beneficia-
rias directas

4.1.1 Programas Federacion ASEM que benefician a miembros ASENSE-A

- Enero adiciembre de/2017: Programa VAVI (Vida Autonoma Vida Indepen-
diente) Personas beneficiarias: 3 (2 hombres y 1 mujer)

- Enero aabril de 2017: Programa de Rehabilitacién para menores con ENM.
Personas beneficiarias: 4 menores (2 hombres y 2 mujeres)

- Desde mayo de 2017: Através del Convenio de colaboracion que F. ASEM
ha establecido con empresa GAES (audifonos), proporciona descuentos a sus
entidades asociadas.

- Julio 2017: Programa de respiro familiar Colonias ASEM, dirigido a menores
afectados por ENM de entre 7y 18 afios.

4.1.2. Programas FEDER que benefician a miembros ASENSE-A

- Enero adiciembre de /2017: Servicio de Atencion Psicolégica. Para afectados
de enfermedades poco frecuentes y familiares. Personas beneficiarias: 1 (mu-
er

- JEnzero a diciembre/2017: Servicio de Asesoramiento juridico. Para afectados
por enfermedades poco frecuentes y familiares. Personas beneficiarias: 1

(hombre) TOTAL 9
4.2 PROGRAMAS PROPORCIONADOS POR OTRAS ENTIDADES
Actuaciones Personas beneficia-

rias directas

4.2.1 Centro CREER (Centro de Referencia Estatal de Enfermedades Raras) de
Burgos que benefician atodas las entidades de EE.RR a nivel nacional
- Julio_a septiembre/2017: Programas de Respiro Familiar 2017.

4.2.2 Programas de Asociacion de Esclerosis Multiple de Sevilla.
- Enero adiciembre/2017: Servicio de atencidn psicolégica
Beneficiarios: 2 personas asociadas ASENSE-A. TOTAL 2
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4.3. PROGRAMAS PROPIOS DE ASENSE-A

Actuaciones

Personas
rias directas

beneficia-

4.3.1. Programa de ayudas ala fisioterapia e hipoterapia individualizadas “Fondos
ASENSE-A de Fisioterapia”, Iniciado en marzo y hasta diciembre de 2017.

4.3.2.

4.3.3.

4.3.4.

Scooter 3 ruedas
Silla autopropulsable adulto

Silla eléctrica adulto
Silla manual infantil

Beneficiarios: 17 personas asociadas con ENM (10 hombres y 7 mujeres)

Programa_de Atencion psicoldgica para asociados/as ASENSE-A, a través
de los propios fondos de la entidad. Iniciado en abril y hasta diciembre de
2017,

Personas beneficiarias: 16 (10 hombres y 6 mujeres)

Programa_de Grupos de Ayuda Mutua (GAM) en Convivencias ASENSE-
A. Se han creado 3 GAM en las convivencias celebradas en las fechas com-
prendidas entre abril a diciembre de 2017.

1 GAM de personas afectadas por ENM: 9 (6 hombres y 3 mujeres) coin-
cidiendo con la Convivencia del dia 22 de abril 2017 en Huelva.

1 GAM cuidadoras de personas afectadas: 5 (mujeres), coincidiendo con
la Convivencia del dia 8 de julio 2017 en Playa Valdelagrana (Cadiz).

1 GAM de personas afectadas por ENM: 5 (3 hombres y 2 mujeres) coin-
cidiendo con la Convivencia del dia 12 de noviembre 2017 en el Muelle
del Tinto (Huelva).

Banco De Ayudas Técnicas y productos de apoyo de segunda mano, cedi-
dos o donados a ASENSE-A, con los que se realizan préstamos a las per-
sonas asociadas de la entidad o a otras personas o entidades externas.
Ademas 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 2017: Total 10 personas beneficiarias (6
hombres y 5 mujeres) y 2 entidades.
12 Servicios préstamo (9 personas asociadas, 1 no asociada y 2 entidades)

FECHA EN- FECHA DE
TIFC APOYO TREGA VOLUCION
GrGa transferencia Septiembre 2013 -
Bipedestador infantil Julio 2013
Silla paseo posturalinfantil Marzo 2015

Febrero 2017
Febrero 2017

Noviembre 2016
Diciembre 2016

Silla eléctrica cadete Diciembre 2016 Donacion
Silla eléctrica cadete Enero 2017 Donacion
Rampa plegable acero Julio 2017 Septiembre 2017

Septiembre 2017

Noviembre 2017 Diciembre 2017

TOTAL

80
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Bipedestador adulto Diciembre 2017 Donacién
Silla eléctrica adulto Diciembre 2017 Donacién

7 Donaciones recibidas

TIPO APOYO FECHA DONAI-
CON
Sillaeléctrica cadete Enero 2017
Sillaeléctrica adulto Enero 2017
Sillamanual cadete Enero 2017
Respaldo anatémico silla Enero 2017
Sillamanual infantil Noviembre 2017
Bipedestador adulto Diciembre 2017
Sillaeléctrica adulto Diciembre 2017

4.3.5.

Servicio SANEA (de Atencion a Necesidades Educativas de ASENSE-A).

Pretende dar respuesta en lo posible, a las demandas de las personas aso-
ciadas en este ambito, asesorando tanto a familiares del alumnado afectado
por ENM como a los propios equipos educativos de los centros que lo de-
manden.

Entre sus actuaciones esta la de realizar talleres de sensibilizacion sobre la
discapacidad y las Enfermedades Neuromusculares en centros educativos
publicos y/o concertados de primaria y secundaria principalmente.

Por otro lado, se esta trabajando desde 2015 conjuntamente con las Asocia-
ciones de Enfermedades Neuromusculares de Cordoba y Granada (AS-
ENCO y ASEMGRA respectivamente) en conseguir un convenio colabo-
racion con la Consejeria Educacion por el cudl puedan ofrecer una mejor
respuesta al colectivo de personas con enfermedad neuromuscular que se
atiende en toda Andalucia.

Asi de Enero a Diciembre 2017 se han realizado las siguientes actuaciones:

20 febrero 2017: Apoyo a las familias entidad para reclamacién conjunta a
Consejeria de Educacion por rechazar “Ayudas para alumnado con NN.EE
de apoyo educativo curso 2017/2018”

22 marzo 2017: Anuncio de resultados de alegaciones a la concesion (0 no)
de las Ayudas para alumnado con NN.EE de apoyo educativo 2017/2018

30 marzo 2017: Reunion en Consejeria Educacion con Jefe de servicio de
Orientacion Educativa, para propuesta del borrador de convenio colabora-
cion.

18 mayo 2017: Solicitud de reunion con Director General de Personas con
Discapacidad, junto con ASENCO y ASEMGRA, para solicitar apoyo con
las actuaciones encaminadas a establecer un convenio de colaboracién con
la Consejeria de Educacion.

11 octubre 2017: Encuentro en Consejeria de Educacion con Directora Ge-
neral de Participacion y Equidad y su Jefe de Servicio para presentarles
personalmente los casos de escolares (Primaria y secundaria) con proble-
mas en los centros: falta de monitores, etc.

Total 138
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19 de Octubre 2017: Taller de sensibilizacion vy visibilidad de la discapa-
cidad y las Enf. Neuromusculares en el centro IES Chaves Nogales de Se-
villa, con el alumnado de 3° ESO. Alumnado participante: 25 personas.
28 de Noviembre 2017: Taller de sensibilizacion vy visibilidad de la disca-
pacidad y las enf. Neuromusculares en el centro CEIP Valme Coronada,
conalumnado de 3°y 4°de primaria. Alumnado participante: 175 personas.
Enero a Diciembre de 2017 han sido un total de 14 casos atendidos

1 casoen I. E.S. de Sevilla: Por monitora compartida con CEIP.

4 casos en CEIP de Mairena del Aljarafe (Sevilla), por falta de monitores
para atencion especifica

1 caso en CEIP de Sevilla: falta de monitora para atencion especifica y
constante.

1 caso CEIP de Los Palacios (Sevilla): falta de monitor para atencion es-
pecffica.

1 caso en Centro Concertado de Sevilla: Gnico alumno con necesidad de
apoyo y monitor con el que el centro no cuenta.

2 casos en |.E.S de Dos Hermanas (Sevilla), que cuenta con un solo moni-
tor para uno de los alumnos y ademés el recurso estd compartido con otro
centro de primaria

2 casos en |L.E.S de Sevilla: hermanos afectados y uno de ellos sufre acoso
escolar por parte de los comparieros.

1 caso en CEIP de Mordn de la Frontera (Sevilla) que esta perdiendo deam-
bulacién, pero no cuenta con apoyos Y recursos suficientes en el centro.

1 caso en CEIP de Granada por reduccién tiempo del monitor en su aten-
cion, ademés de estar compartido con otros comparieros con necesidades
especfficas de apoyo educativo
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5. PROGRAMA DE MANTENIMIENTO Y FORTALECIMIENTO ASOCIATIVO: Ejercicio 2017.
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 ECONOMICOS:

Este apartado contempla varias actuaciones entre las que se encuentran: la elaboracion de proyectos, conta-
bilidad anual, inventario, presupuestos, justificaciones.

Personas beneficia-

Actuacion ]
ctuaciones fias

Aprobadas: (6 subvenciones aprobadas)

- Julio _2017: Presentacion de subvenciones en la Consejeria de Salud para

proyectos de participacion en Salud. Imputadas a los ejercicios 2017/2018
1) Proyecto “VI Jornadas de Salud Informativas sobre ENM”
2) Proyecto “ Grupos de Ayuda Mutua en Convivencias ASENSE-A”

- Octubre 2017: Solicitud de Subvenciones Consejeria lIgualdad y Politicas
Sociales: Mantenimiento y Programas SS.CC:

3) Mantenimiento Sede
4) Programa: ‘“Vida Independiente”

- Noviembre 2017: Solicitud de Subvenciones Consejeria Igualdad y Politicas
Sociales: Mantenimiento y Programas Territorial:

5) Programa: “Atencion psicoldgica a personas con ENM y familiares”
6) Programa: “Atencion Social a personas con ENMYy sus familias”.
Denegadas: (4 Subvenciones denegadas)

- Febrero 2017: Convocatoria Subvenciones “Sevilla Solidaria 2017” del
Ayuntamiento de Sevilla.

1) Programa: “Talleres de sensibilizacion sobre discapacidad y enfer-
medades Neuromusculares”

- Mayo 2017: Solicitud de Subvenciones Convocatoria Obra Social La Caixa
2017.

2) Proyecto: “Vida Independiente para personas con Enfermedad Neu-
romuscular”

- Septiembre 2017: Solicitud de Subvenciones a entidades privadas para la
realizacion de actuaciones de interés general para atender fines de interés
social, con cargo a la asignacion tributaria del impuesto sobre IRPF en el
ambito de las competencias de la Consejeria de Igualdad y Politicas Sociales.
Programas ejercicio 2017.

3) Proyecto: “Vida Auténoma, Vida Independiente para personas con
enfermedad neuromuscular en Andalucia.”

- Noviembre 2017: Resolucion de subvenciones Convocatoria Obra Social La
Caixa “Andalucia 2017

4) Proyecto: “Vida Independiente para personas con Enfermedad Neu-
romuscular”

TOTAL 633
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Otros: (9 actuaciones de recaudacion fondos)

- Donativo de Ayuntamiento de Algdmitas por concierto Y carrera solidaria a
beneficio de ASENSE-A

- Donativo Fundacion Joaquin Caparrds “Goles por la Integracion” temporada
2016/2017

- Donativo Fundacion Joaquin Caparrds “Goles por la Integracion”, tempo-
rada 2017/2018.

- Donativo asociacién Ecopacifista Colectivo Solano

- Recaudacion Concierto de Villancicos en Dos Hermanas, a beneficio de
ASENSE-A

- Donacion de la Asociacion “Amigos de Judith’de Aracena (Huelva) con la
rifa de una cesta de libros.

- Busqueda de recursos econdmicos a través del calendario 2018 ASENSE-A
“Prohibido Rendirse” (Donativo: 1 €)

- Donativos a través de la distribucion del Queco Solidario ASENSE-A en
mesas informativas y actividades de divulgacion (Donativo: 1€)

- Donativos con la distribucion de Loteria de Navidad 2017.

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 7 solicitudes/autorizaciones (6 aceptadas, 1 denegada)

Se han realizado un total de 9 reuniones de miembros de Junta y/o voluntarios de coordinacion y
organizacion de actividades.

Personas beneficia-

Actuaciones ]
rias

- Dia 18 enero 2017: Solicitud autorizacién aH.U. Virgen del Rocio para uso
de Salén de actos para celebracion V Jornadas de Salud ASENSE-A (Acep-
tada)

- Dia 21 febrero 2017: Reunion con personas voluntarias para organizacion
V Jornadas de Salud en Sede de Dos Hermanas

- Dia 2 marzo 2017: Reunién con personas voluntarias para organizacion V
Jornadas de Salud y coordinacion, en sede de Dos Hermanas.

- Dia 14 marzo 2017: Reunion de trabajo previa a la publicacion de las Bases
de Ayuda a Fisioterapia de ASENSE-A.

- Durante todo el mes v hasta el dia 27de marzo, se han realizado distintas
visitas la hospital para comprobacién de salon de actos, organizacion de
almuerzo vy cafe, etc., todo ello previo a las V Jornadas de Salud.

- Dia 2 junio 2017: Reunion del Presidente de la entidad y la trabajadora
social para firma documentacion justificacion y organizacion actividad en

Playa Valdelagrana. TOTAL 633
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Dia 7 junio 2017: Solicitud de Autorizacion para mesa informativa en XI
Carrera Nocturna Antonio Guzmén Tacén de Dos Hermanas (Sevilla) a su
Ayuntamiento. (Aceptada)

Dia 19 junio 2017: Solicitud Autorizacion al Ayuntamiento del Puerto de
Santa Maria (Cadiz), de espacio reservado a personas con discapacidad en
Playa de Valdelagrana y celebracion de Convivencia y GAM. (Aceptada)
Dia 3 agosto 2017: Entrega documentacién trabajadores del Programa
VAVI para inspeccion de trabajo. En Plaza de Espafa (Sevilla)

Dia 28 septiembre 2017: Visita a la sede de Dos Hermanas por parte del
Secretario de ASENSE-A, con técnico informéatico para instalacion de or-
denador de mesa donado a la entidad.

Dia 16 octubre 2017: Solicitud Autorizacion ocupacion de la Via Publica
al Ayuntamiento de Sevilla, Plaza de Espafia, para actividad celebracion
15N (Dia nacional de las Enfermedades Neuromusculares) (Aceptada)
Dia 16 octubre 2017: Solicitud Autorizacion ocupacion de la Via Publica a
la Autoridad Portuaria del Puerto de Huelva, para realizacion de actividad
por el 15 N. (Aceptada)

Dia 23 octubre 2017: Visita a la sede de Dos Hermanas por parte del Se-
cretario con el técnico informatico para reajuste del nuevo ordenador do-
nado.

Dia 25 octubre 2017: Reunion Presidente entidad y trabajadora social para
entrega de material para actividades noviembre 15Ny firma de documen-
tacion.

Dia 12 diciembre 2017: Solicitud Autorizacion uso salon de actos Club
Soio-deportivo Vistazul (Dos Hermanas) para celebracion concierto de Vi-
llancicos a beneficio de ASENSE-A (Denegada)

Dia 19 diciembre 2017: Solicitud Autorizacién al parroco de la Iglesia
Nstra. Sra. de la Oliva de Dos Hermanas para celebracion concierto de Vi-
llancicos a beneficio de ASENSE-A (Aceptada)

5.3. PRESENCIA EN REDES SOCIALES:

Difusién de eventos y de informacion de interés para el colectivo de la entidad, ademéas del uso cada vez
mayor de los grupos de difusion de WhatsApp para los avisos de informacion mas urgente.

Actuaciones

Personas beneficia-
rias

Enero a diciembre 2017. 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:
Blog: http://asensevilla.blogspot.com.es : 45 entradas en 2017
Pagina web ASENSE-A: www.asense-a.org : 47 entradas en 2017
e Otras redes: Twitter y Facebook

TOTAL 633
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Asociacion de Enfermedades

MEMORIA ACTUACIONES 2017

Mensajes por grupos de difusion de WhatsApp desde el teléfono de
la entidad (617 217 944)

5.4. CELEBRACION DE JUNTAS Y ASAMBLEAS.

Cumpliendo asi con las funciones de la Junta Directiva por la cual se toman las decisiones y acuerdos que
velan por el buen funcionamiento y actividad de la entidad.
En el afio 2017 se han celebrado un total de 7 Reuniones de Junta y 1 Asamblea General Ordinaria.

Actuaciones

Personas beneficia-
rias

Enero a diciembre de 2017:
- Reuniones de Junta Directiva:

1)
2)
3)
4)

5)
6)
7)

Dia 26/01/2017:
Dia 23/03/2017:
Dia 08/06/2017:
Dia 08/07/2017:

Cédiz)

Dia 28/07/2017:
Dia 03/10/2017:
Dia 01/12/2017:

- Asambleas:

8)

Dia 22/04/2017:

Reunion Junta Multiconferencia

Reunién Junta On-line

Reunién Junta On-line

Reunion Junta presencial (Puerto de Santa Maria,

Reunion Junta On-line
Reunién Junta Semipresencial
Reunién Junta Semipresencial

Asamblea General Ordinaria en Colegio Salesiano

Cristo Sacerdote de Huelva.

TOTAL 633
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