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Datos identificativos de la entidad: 

Denominación ASOC. ENFERMEDADES NEUROMUSCULARES DE 

ANDALUCÍA, ASENSE-A 

Dirección: AVDA. DE ESPAÑA, 121, LOCAL A 

Localidad: DOS HERMANAS 

Provincia: SEVILLA 

Teléfono: 617217944 

Correo electrónico: asensevilla@gmail.com  // info@asense-a.org  

Página web www.asense-a.org  

 

Organigrama: 

 

Formada por las personas asociadas de la entidad 

ASAMBLEA GENERAL 

PRESIDENCIA: Ángeles Carbonell de Sena 

VICEPRESIDENCIA: Nani Romero Lorencio 

SECRETARÍA: Fco. Javier Santos García 

TESORERÍA: José Luis Aranda Chaves 

VOCALÍA: Juan Escalera Romero/ Sandra Calvo Montero 

Manuel de la Cruz Gómez/ Rosario Mora Martín´ 

Rocío Olivares Carballido/  Jesús Gómez del Toro 

 

JUNTA DIRECTIVA 

EQUIPO TÉCNICO Psicóloga: Nazaret Pareja Gil / T. Social: Victoria Vida Muriel 

mailto:asensevilla@gmail.com
mailto:info@asense-a.org
http://www.asense-a.org/


                        MEMORIA ACTUACIONES 2018      

Página 2 de 36 
ASENSE-Andalucía 

G-91.064.717 

 

 

Carácter de la entidad: 

La Asociación de Enfermedades Neuromusculares de Andalucía (ASENSE-A): “es una 

organización independiente, aconfesional, apartidista, no gubernamental, sin ánimo de 

lucro, con personalidad jurídica propia y con plena capacidad de derechos y de 

obligaciones” (Art. 2 Estatutos de la entidad). 

La asociación tiene ámbito autonómico (Art. 4 Estatutos de la entidad) 

Forma parte de las federaciones a nivel estatal:  

- Federación ASEM, Española de Enfermedades Neuromusculares 

- FEDER, Federación Española de Enfermedades Raras. 

 

Objeto y funciones de la entidad. 

Promocionar todo tipo de acciones y actividades de divulgación, investigación, 

sensibilización e información destinadas a mejorar la calidad de vida, integración y 

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

Según el artículo 6 de los Estatutos de la entidad, sus Fines son: 

a) “Promover la atención de los pacientes con Enfermedades Neuromusculares en el 

ámbito de la salud, del trabajo y de las relaciones familiares y sociales. 

b) Propiciar la investigación de los aspectos médicos y terapéuticos en las Enfermedades 

Neuromusculares y enfermedades afines. 

c) Mantener relaciones y contactos con centros e instituciones provinciales, autonómicos, 

nacionales y extranjeros, en todo lo relativo a avances médicos y tecnológicos, que 

puedan mejorar el tratamiento de dicha enfermedad. 

d) La promoción y mejora de la calidad de vida del paciente con Enfermedad 

Neuromuscular, promoviendo su bienestar físico, psíquico y el mantenimiento de sus 

funciones social, laboral y familiar. 

e) La defensa, asesoramiento, información y orientación de las personas que presenten 

Enfermedades Neuromusculares y de sus familiares. Todo ello en orden a difundir y 

resolver su problemática. 

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

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

f) Fomentar el asociacionismo entre sus miembros. 

g) Instar de todos aquellos organismos públicos y/o privados de ámbito local, provincial, 

autonómico, estatal o internacional, ya existentes o de una nueva creación, la adopción 

de las medidas pertinentes, en orden a lograr la completa integración social y laboral 

de los pacientes con Enfermedades Neuromusculares.  

h) Promover y alentar la participación de la Asociación en todos aquellos organismos 

públicos o privados, de ámbito local, provincial, autonómico y estatal o internacional, 

ya existentes o de una nueva creación, que de modo directo o indirecto, puedan 

contribuir a la realización de los fines de la Asociación o redundar en beneficio de los 

pacientes con Enfermedades Neuromuscular.  

i) Promover la eliminación de barreras sociales, en la comunicación, arquitectónicas y 

en el transporte que puedan afectar a los pacientes con Enfermedades 

Neuromusculares. 

j) 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 enriquecimiento humano de la persona. 

k) La creación y/o participación en entidades mercantiles y/o civiles, cualquiera que sea 

su naturaleza, centros de formación, de atención e integración laboral de personas con 

discapacidad, en especial: Centros Especiales de Empleo, Unidades de Estancia 

Diurna, Centros de Rehabilitación, etc. 

l) Promover e impulsar la realización de actividades a través de programas de 

voluntariado, así como otras educativas tanto en el ámbito escolar como universitario 

u otros ámbitos sociales con la idea de visibilizar el colectivo de personas con 

enfermedades neuromusculares.” 
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Colectivo  

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

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

acciones y actividades de divulgación, investigación, sensibilización e información, 

destinadas a mejorar la calidad de vida, integración y desarrollo de las personas afectadas. 

 

TABLA DISCRIMINACIÓN POBLACIÓN ASENSE-A POR PROVINCIAS 

PROVINCIA ANDALUZA Nº Asociados % personas asociadas 

Almería 2 0,89% 

Cádiz 27 12,05% 

Córdoba 3 1,34% 

Huelva 12 5,36% 

Jaén 8 3,57% 

Málaga 16 7,15% 

Sevilla 155 69,19% 

OTRAS 

Badajoz 1 0,45% 

Totales 224* 100% 

*nº total de asociados a fecha mayo de 2018  

 

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

enfermedades neurológicas hereditarias o adquiridas que afectan a la musculatura y al 

sistema nervioso, pudiendo estar afectados: El músculo, la unión neuromuscular (donde se 

une el nervio con el músculo), el nervio periférico (en brazos, piernas, cuello y cara), la 

moto-neurona espinal (células nerviosas que controlan la acción de los músculos). Su 

aparición puede producirse en cualquier etapa de la vida, tanto en el nacimiento como en 

la adolescencia o en la edad adulta. 
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Las causas de las ENM son muy diferentes. Incluso, en muchas enfermedades, no se 

conoce aún el origen pero se investiga activamente para determinarlo. Se encuentran dentro 

del grupo de las denominadas enfermedades raras. En cifras globales, existen más de 

50.000 afectados por ENM en toda España. 

 

ENM QUE ATIENDE ASENSE-A 

Ataxia 

Atrofia Muscular Espinal (AME) Tipos I y II 

Charcot-Marie-Tooht (algunos tipos) 

Distrofia Miotónica de Steinert 

Distrofia Muscular Becker 

Distrofia Muscular de Cintura 

Distrofia Muscular Duchenne 

Distrofia Muscular Facioescapulohumeral 

Distrofia Muscular de Miyoshi 

Distrofia Muscular por mutación en Gen  

Distrofia Muscular Oculo-faríngea 

Esclerosis lateral Primaria 

Enfermedad de Pompe 

Miastenia Gravis 

Miopatía Distal 

Miopatía Inflamatoria tipo Miositis 

Miopatía Mitocondrial 

Miopatía Nemalínica 

Neuropatía con Paresia Distal 

Polimiositis 

Otras  
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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. 

1. PROGRAMA: ATENCIÓN SOCIAL: Consiste en la aten-

ción directa de personas afectadas por ENM,  familiares y 

profesionales de la medicina, en función de sus necesida-

des. Ofreciéndoles información, asesoramiento y apoyo le-

gal, además de incentivar su formación y detectar casos 

que requieran la atención especializada de la entidad en 

materia de discapacidad. Se incluyen los siguientes servi-

cios: 

1.1.  Servicio de Atención, Informa-

ción y Asesoramiento 

1.2.  Servicio de Asesoramiento Jurí-

dico 

1.3.  Servicio de voluntariado 

2. PROGRAMA: REPRESENTACIÓN Y PARTICIPA-

CIÓN: 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 problemática de 

las personas afectadas por ENM, así como promover la im-

plicación de organismos públicos y privados. Se incluyen 

las siguientes actividades: 

2.1.  Representación institucional 

2.2.  Convenios con otras entidades 

privadas y/o públicas 

2.3.  Participación en estudios sobre 

ENM 

2.4.  Comisiones de trabajo 

3. PROGRAMA: DIVULGACIÓN Y SENSIBILIZACIÓN:  

Comprende el conjunto de actividades, jornadas y convi-

vencias impulsadas desde ASENSE-A al objeto de  difun-

dir  y sensibilizar a la población sobre la realidad de las 

personas con diversidad funcional,  de una manera lúdica 

y a la vez educativa. Nuestras acciones van dirigidas a la 

sociedad en general. Destacar por su gran participación las 

siguientes actividades: 

3.1. Convivencias  

3.2. Mesas informativas y Jornadas 

de Sensibilización 

3.3.Medios comunicación y redes so-

ciales 

3.4. Jornadas de salud 

4. PROGRAMA DE ATENCIÓN 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 colaboración 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). 

5. PROGRAMA DE MANTENIMIENTO Y FORTALECI-

MIENTO ASOCIATIVO: Comprende el conjunto de acti-

vidades necesarias para garantizar el funcionamiento de la 

entidad, así como el correcto desarrollo de las actividades 

realizadas. Entre las tareas habituales de la asociación 

ASENSE-A destacan por el volumen de  tiempo dedicado 

las siguientes: 

5.1. Búsqueda de recursos económi-

cos: elaboración de proyectos, 

contabilidad anual, inventario, 

presupuestos, justificaciones. 

5.2. Gestión previa a actividades rea-

lizadas 

5.3. Presencia en redes sociales: difu-

sión 

5.4. Celebración de Juntas y Asam-

bleas 
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Servicios prestados y actividades realizadas durante el año 2018 

1. PROGRAMA DE ATENCIÓN SOCIAL. Ejercicio 2018 

1.1.SERVICIO DE ATENCIÓN, INFORMACIÓN 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 electrónico y llamadas de teléfono dirigidos a la 

entidad, en el tiempo transcurrido desde 1 de enero a 31 de diciembre 2018.  

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

Ha sido un total de 886 atenciones realizadas, 30 de ellas presenciales (en sede de la entidad).  

Actuaciones Personas beneficia-

rias directas 

1.1.1. Información sobre patologías ENM y sobre los servicios que ofrece la entidad, 

así como puesta en común con otras personas con igual enfermedad. 

Hay que destacar que de todas las consultas recogidas en este apartado, el 

59,14% son de población femenina y el 40,86% población masculina. 

Asociados/as      521 

No socios/as       365 

(De estas llamadas 

178 son desde enti-

dades)  

TOTAL               886 

Bajas de personas asociadas 4 

Incorporación de nuevas personas asociadas                  29 

Incorporación de nuevas familias 14 

 

1.1.2. Información formativa a asociados/as: 32 notas informativas 

Día 15/01/2018: Cursos de masaje infantil y talleres por Centro de terapias CRIN 

en Sevilla. “Integración sensorial” 

Día 12/02/2018: Charla informativa sobre musicoterapia “Musiadapta”, a través del 

centro de terapias CRIN en Sevilla. 

Día 26/02/2018: Curso para Cuidadores de pacientes de ELA en Sevilla, días 7, 14 

y 21 de marzo. A través de la asociación ELA Andalucía. 

Día 12/03/2018: Jornadas Puertas Abiertas de estudios de postgrado en la UPO 

curso 2018/2019. 

Día 12/03/2018: II Jornadas de las Personas Cuidadoras en el H. San Juan de Dios 

de San Juan de Aznalfarache. Día 19 de marzo. 

Día 20/03/2018: Congreso Nacional de ANDALUCÍA INCLUSIVA en Málaga los 

días 17 y 18 de mayo, "Pasado, presente y futuro de las organizaciones de discapa-

cidad" 

Día 21/03/2018: I Encuentro en Burgos de la Asociación Española de Distrofia Fa-

cioescapulohumeral, días  4 a 6 de mayo 2018 en Centro CREER de Burgos 

Día 26/03/2018: Jornadas Vida Inclusiva en Málaga.  A través de la Asociación 

SOLCOM y VIAndalucía, el  día 13 de Abril. TOTAL               783 
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Día 05/04/2018: VI Jornadas de Salud ASENSE-A en H. Virgen del Rocío de Se-

villa. 

Día 09/04/2018: Convocatoria XVIII Edición de la U. Técnica de COCEMFE , 

inscripción para varios cursos. 

Día 12/04/2018: Curso Aula NOVARTIS https://www.cermiandalucia.es/bases-re-

guladoras-del-concurso-de-fotografia-mujeres-con-discapacidad-en-resisten-

cia.html  

Día 16/04/2018: Programa de radio Antonio Armas nº 169, tema: Temas: 

Crowdfunding, Tecnología de navegación por satélite 3D 

Día 16/04/2018: V Congreso Educativo FEDER el 26 de Abril 

Día 18/04/2018: Convenio de colaboración Federación ASEM y SEMERGEN, de 

información gratuita a pacientes de Atención Primaria. 

Día 24/04/2018: Academia Digital de la Fundación ONCE, programa dirigido a 

jóvenes con discapacidad de 16 a 29 años inscritos en el Sistema Nacional de Ga-

rantía  Juvenil 

Día 09/05/2017: Academia Digital Fundación ONCE, ampliación del plazo hasta 

el día 13 de mayo. 

Día 12/05/2018: Talleres para cuidadores ELA en Jaén. A través de ELA Andalucía. 

Día 14/06/2018: Actividad COCEMFE Sevilla de Deporte adaptado. 

Día 28/06/2018: Curso de formación centro CRIN: “Bobath pediátrico” 

Día 29/06/2018: Curso formativo Género y Discapacidad, CERMI Andalucía, a 

través de la DG Participación ciudadana y voluntariado.  

Día 05/07/2018: Convocatoria IV Edición Premio Supercuidadores. 

Día 27/07/2018: Nueva asociación Impulsa-T de afectados por Distrofia Muscular 

Congénita. 

Día 30/07/2018: Jornada: Designación, Desarrollo y acceso de Medicamentos 

Huérfanos 22 noviembre en Sevilla, de Plataforma de Enfermedades Minoritarias 

y CIBERER. 

Día 05/09/2018: II Congreso Estatal de Asistencia Personal en España, días 24 y 

25 de octubre en Sevilla. Por PREDIF. 

Día 10/09/2018: V Jornadas para pacientes y Familiares con enfermedades neuro-

musculares Hospital Sant Joan de Déu (Barcelona) el día 27 octubre. 

Día 26/09/2018: X Jornada Informativa sobre enfermedades neuromusculares de 

ASEMGRA el día 20 de octubre en Granada. 

Día 07/11/2018: Jornadas Comunitarias “ActivaTe en Salud” los días 15 y 16 de 

noviembre en C. Salud San Hilario de Dos Hermanas. 

Día 15/11/2018: Presentación del 1er libro de nutrición para pacientes con Enfer-

medades Neuromusculares en Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar (Ma-

drid) por Federación ASEM. 

https://www.cermiandalucia.es/bases-reguladoras-del-concurso-de-fotografia-mujeres-con-discapacidad-en-resistencia.html
https://www.cermiandalucia.es/bases-reguladoras-del-concurso-de-fotografia-mujeres-con-discapacidad-en-resistencia.html
https://www.cermiandalucia.es/bases-reguladoras-del-concurso-de-fotografia-mujeres-con-discapacidad-en-resistencia.html
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Día 20/11/2018: Información sobre las ponencias de II congreso de Vida Indepen-

diente en Valencia. 

https://www.youtube.com/watch?v=4U9G8LYF7Dg&list=PLU0y7SBylvFhJks3l

Enz7U3E68GaiMM6s  

Día 27/11/2018: II Jornada por la Diversidad Funcional (1 de diciembre) y III En-

cuentro de Entidades por la Diversidad Funcional (3 de diciembre) en Dos Herma-

nas (Sevilla) 

Día 30/11/2018: Programa sobre Fisioterapia Respiratoria(vídeos explicativos) de 

FENAER avalado por SEPAR, SEAIC, SEMERGEN… https://fisioterapiarespira-

toria.org/  

Día 17/12/2018: Presentación de Cupones solidarios con las Enfermedades Raras. 

Día 19 de diciembre en Fundación ONCE Madrid. 

 

 

1.1.3. Información sobre convocatorias de ayudas a personas con discapacidad y/o 

ENM, además para investigadores relacionados con estas enfermedades: 16 

notas informativas. 

Día 01/02/2018: Convocatoria a proyecto VAVI de Vida independiente por la Fe-

deración ASEM para personas con Enfermedad Neuromuscular pertenecientes a 

cualquiera de las entidades ASEM. 

Día 27/02/2018: III Convocatoria de Ayudas económicas a la fisioterapia ASENSE-

A 2018. 

Día 03/04/2018: XIX Concurso Nacional para la adjudicación de Ayudas a la In-

vestigación en Ciencias de la Vida y de la Materia. Fundación Ramón Areces 

Día 12/04/2018: Preinscripción Colonias ASEM 2018, para los días 8 al 15 de julio 

en Vilanoba del Sau (Barcelona) 

Día 02/05/2018: Información sobre distintas bonificaciones y descuentos en trans-

porte urbano en capitales de Andalucía. 

Día 22/05/2018: Convocatoria 2018 de Ayudas Individuales para personas con Dis-

capacidad. Línea 2.Consejería de Igualdad y Políticas Sociales. 

Día 18/06/2018: Campus Inclusivos, Campus sin límite. Universidad de Extrema-

dura 2018. 

Día 28/06/2018: Convocatoria de subvención para ascensores, del Ayuntamiento de 

Sevilla. 

Día 20/07/2018: XXVIII Edición Ayudas MERCK Salud para investigación. 

http://www.fundacionmercksalud.com/uploads/grants/Jul/152/Bases_Ayu-

das_Merck_WEB.pdf TOTAL               783 

https://www.youtube.com/watch?v=4U9G8LYF7Dg&list=PLU0y7SBylvFhJks3lEnz7U3E68GaiMM6s
https://www.youtube.com/watch?v=4U9G8LYF7Dg&list=PLU0y7SBylvFhJks3lEnz7U3E68GaiMM6s
https://fisioterapiarespiratoria.org/
https://fisioterapiarespiratoria.org/
http://www.fundacionmercksalud.com/uploads/grants/Jul/152/Bases_Ayudas_Merck_WEB.pdf
http://www.fundacionmercksalud.com/uploads/grants/Jul/152/Bases_Ayudas_Merck_WEB.pdf
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Día 20/07/2018: Convocatoria becas Fundación Repsol para universitarios con dis-

capacidad. http://andaluciaorienta.net/convocadas-becas-para-universitarios-con-

discapacidad-fundacion-repsol/  

Día 27/07/2018: Convocatoria programa Convivamus. Programa de Autonomía en 

viviendas inclusivas para universitarios con discapacidad curso 2018/2019. 

Día 03/08/2018: Convocatoria ASENSE-A Programa Asistencia Personal VAVI 

(Vida Autónoma, Vida Independiente) 

Día 26/09/2018: Convocatoria Ayuda a la Investigación de FEDER 2018 

Día 10/10/2018: Fundación ADECCO, Plan Familia, Ayudas a las personas con 

discapacidad para su integración. http://fundacionadecco.org/plan-familia/  

Día 15/10/2018: Aplicación de la Fundación CIVIO junto con CNMC para com-

probar si se es beneficiario del Bono Social y cuánto serían los descuentos a aplicar. 

Día 07/12/2018: Nuevo acceso a información portal web sobre subvenciones indi-

viduales e institucionales de la Consejería de Igualdad y Políticas Sociales, Junta 

de Andalucía. 

 

1.1.4. Información sobre concursos: 8 notas informativas 

Día 23/02/2018: 3er concurso (pintura y fotografía) de Artistas Diversos Provital 

Group. 

Día 12/03/2018: Premios Supercuidadores 2018. 

Día 16/03/2018: XI edición del concurso “Productos de Apoyo (Ayudas Técnicas) 

y Soluciones de Bajo Coste 2018. A través de la “Sociedad para el desarrollo de 

los Sistemas de Comunicación Aumentativos y Alternativos”. 

Día 03/04/2018: XIX Concurso Nacional para la adjudicación de Ayudas a la In-

vestigación en Ciencias de la Vida y de la Materia, a través de la Fundación Ramón 

Areces. 

Día 11/05/2018: Acceso a entradas regaladas a la entidad, para espectáculo de los 

Harlem Globetrotters para el día 15 de mayo por la tarde en Sevilla. https://twit-

ter.com/ASENSE_A/status/995204491157884928  

Día 17/10/2018: Concurso Fotografía “Mujeres con discapacidad en resistencia” 

CERMI https://www.cermiandalucia.es/bases-reguladoras-del-concurso-de-foto-

grafia-mujeres-con-discapacidad-en-resistencia.html  

Día 05/11/2018: Concurso de Fotografía Digital “Las personas con discapacidad en 

la vida cotidiana” INICO Univ. De Salamanca. 

Día 06/11/2018: Concurso fotografía “DE LA MANO” para campaña 15 N Día 

Nacional de las Enfermedades Neuromusculares. 

 TOTAL               783 

  

http://andaluciaorienta.net/convocadas-becas-para-universitarios-con-discapacidad-fundacion-repsol/
http://andaluciaorienta.net/convocadas-becas-para-universitarios-con-discapacidad-fundacion-repsol/
http://fundacionadecco.org/plan-familia/
https://twitter.com/ASENSE_A/status/995204491157884928
https://twitter.com/ASENSE_A/status/995204491157884928
https://www.cermiandalucia.es/bases-reguladoras-del-concurso-de-fotografia-mujeres-con-discapacidad-en-resistencia.html
https://www.cermiandalucia.es/bases-reguladoras-del-concurso-de-fotografia-mujeres-con-discapacidad-en-resistencia.html
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1.1.5. Información laboral:  4 notas informativas 

Día 26/03/2018: Oferta de empleo FEDER: “Hacesfalta.org”. Técnico de Gobierno 

y relaciones institucionales FEDER en Madrid. 

Día 30/04/2018: Oferta empleo Auxiliar administrativo Andalucía Orienta: 

https://twitter.com/ASENSE_A/status/990984224130859008  

Día 14/08/2018: Oferta de empleo plaza administrativo en Morón de la Frontera. 

Día 26/10/2018: Oferta de empleo FEDER “Hacesfalta.org” Oficial Administrativo 

en Madrid 

A través de Facebook se ha ido facilitando el acceso a las actualizaciones de ofertas de 

empleo que publica Andalucía Orienta: https://twitter.com/ASENSE_A/sta-

tus/1004302060005838850 TOTAL               783 

 

1.1.6. Información sobre investigaciones:  2 notas informativas 

Día 23/07/2018: Llamamiento afectados Distrofia Muscular Congénita por déficit 

de merosina (Asociación ImpulsaT). Para promover la investigación de la DMCA1 

para mejorar la calidad de vida de los pacientes y encontrar su cura, y por el otro, 

crear el primer Registro Español de pacientes con esta patología. 

Día 01/11/2018: Nuevas investigaciones Distrofia Muscular Facio Escapulo hume-

ral. https://twitter.com/ASENSE_A/status/1058009203825131520 TOTAL               783 

https://twitter.com/ASENSE_A/status/990984224130859008
https://twitter.com/ASENSE_A/status/1004302060005838850
https://twitter.com/ASENSE_A/status/1004302060005838850
https://twitter.com/ASENSE_A/status/1058009203825131520
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1.2. SERVICIO DE ASESORAMIENTO JURÍDICO. 

A través de este servicio se ha apoyado a los asociados en la autodefensa de sus derechos en distintos 

ámbitos: salud (grado discapacidad, dependencia) y situaciones familiares, así como en el ámbito laboral 

Se han atendido 11 casos  

Actuaciones Personas beneficia-

rias 

Enero 2018. Consulta laboral sobre turnos de conciliación de vida laboral y 

cuidados, y sobre prestación por hijo a cargo. Derivado a FEDER. (Sevilla) 

Marzo 2018. Consulta sobre adaptación acceso parking privado en vivienda 

común. Permisos y adaptaciones. (Madrid) 

Abril 2018. Consulta sobre adaptación de acceso a centro de trabajo de una 

asociada, la empresa gestora del inmueble se niega a realizar la misma. (Ma-

drid) 

Abril 2018. Consulta laboral sobre opción más viable con respecto a jubilación 

anticipada o valoración incapacidad laboral. (Localidad de Jaén) 

Abril 2018. Consulta sobre revisión de valoración del grado de discapacidad 

al trasladarse de otra comunidad autónoma a Andalucía. (Localidad de Jaén) 

Mayo 2018. Apoyo a familia asociada con menor afectado por ENM para so-

licitar columpios adaptados en parque municipal. (Sevilla) (ANEXO Instancia 

municipal) 

Mayo 2018. Consulta sobre cambio de vivienda por empeoramiento. Deriva-

mos a la plataforma Clínica Legal (localidad de Sevilla) 

Junio 2018. Apoyo a persona asociada afectada para emisión de informes a 

presentar en la revisión de la valoración del grado de discapacidad. (Localidad 

de Sevilla) 

Agosto 2018. Consulta sobre derecho a plaza de movilidad reducida y accesi-

bilidad en el centro de trabajo, además de adaptación del puesto de trabajo a 

persona afectada por ENM por empeoramiento (Sevilla) 

Octubre 2018. Consulta y asesoramiento sobre discriminación en residencia 

de estudiantes en una facultad de Murcia. 

Octubre 2018. Consulta accesibilidad en vivienda familiar. (Localidad Cádiz) 

En Diciembre 2018. Se envía a todos los asociados información sobre OADIS 

(Oficina de Atención a la Discapacidad) del Ministerio de Sanidad, Consumo y 

Bienestar Social. 

TOTAL                  

11 
(En este apartado 

sólo se contabilizan 

las personas benefi-

ciarias directas que 

han sido atendidas a 

través de este servi-

cio) 
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1.3. Servicio de Voluntariado 

A través de este servicio se ha facilitado la participación de un mayor número de asociados/as en las acti-

vidades promovidas por la asociación, proporcionando una mayor autonomía tanto a personas afectadas 

como a familiares en las actividades y permitiendo una mayor representatividad de la entidad. 

Hemos contado con la colaboración de 18 personas: 9 miembros Junta Gobierno y 9 personas vo-

luntarias 

Han sido un total de 24  acciones voluntarias realizadas 

Actuaciones Personas beneficia-

rias  

En Programas de Acompañamiento: a los miembros de la entidad y del equipo 

técnico en la coordinación y ejecución de las actividades de representación y visi-

bilidad del colectivo. 

- Día 7 de marzo de 2018: Reunión con portavoces de la Comisión de 

Salud en el Parlamento de Andalucía. Participó 1 voluntaria. 

- Día 8 de marzo de 2018: Registro en el Parlamento Andaluz la 

Proposición No de Ley que incluya en la cartera de servicios del SAS la 

fisioterapia como tratamiento para las enfermedades neuromusculares. 

Participó 1 voluntaria. 

- Día 7 de abril de 2018: Asamblea ordinaria y extraordinaria ASENSE-A 

en Club Socio-deportivo Vistazul, Dos Hermanas (Sevilla). Participaron 4 

voluntarias. 

- Día 26 de mayo de 2018: Representación en Jornadas de Puertas abiertas 

del Colegio de Médicos de Sevilla.  Participó 1 voluntaria 

- Día 30 de mayo de 2018: Representación en la Asamblea General 

Ordinaria de la Federación ASEM en Madrid. Participó  1 voluntaria. 

- Día 28 de septiembre de 2018: Representación en la Carrera Nocturna del 

Guadalquivir en Sevilla: Participó 1 voluntaria. 

- Día 19 de octubre  de 2018: Reunión de trabajo con Federación ASEM en 

Centro ONCE (Sevilla). Participaron 3 voluntarias. 

- Día 12 de noviembre de 2018: Representación en la entrega de Medalla 

de Honor del Colegio de fisioterapeutas de Andalucía a Dña. Marina 

Álvarez, Consejera de Salud. Participó 1 voluntaria. 

- Día 26 de diciembre de 2018: En actividad a beneficio de ASENSE-A, 

Concierto de coros infantiles. Participaron 4 voluntarias. 

 

En Acompañamiento en Convivencias: organizadas por la entidad para encuen-

tro de personas afectadas y familiares. 

- Día 7 de abril de 2018: Convivencia en Club Socio Deportivo Vistazul en 

Dos Hermanas (Sevilla). Participaron 6 personas voluntarias. 

https://www.asense-a.org/el-pasado-sabado-7-de-abril-fue-una-jornada-

asamblearia-de-convivencia-y-nuevos-juegos-para-el-gran-colectivo-

asense-a/  

TOTAL 293 

(Este total incluye el 

número de personas 

que se han benefi-

ciado directamente 

de las actividades en 

el momento de su 

realización, algunas 

de ellas, aunque han 

participado en varias 

actividades, solo se 

han contabilizado 

una vez)               

https://www.asense-a.org/el-pasado-sabado-7-de-abril-fue-una-jornada-asamblearia-de-convivencia-y-nuevos-juegos-para-el-gran-colectivo-asense-a/
https://www.asense-a.org/el-pasado-sabado-7-de-abril-fue-una-jornada-asamblearia-de-convivencia-y-nuevos-juegos-para-el-gran-colectivo-asense-a/
https://www.asense-a.org/el-pasado-sabado-7-de-abril-fue-una-jornada-asamblearia-de-convivencia-y-nuevos-juegos-para-el-gran-colectivo-asense-a/
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- Día 21 de julio de 2018: Convivencia en Playa de Valdelagrana, El Puerto 

de Santa María (Cádiz). Participaron 4 personas voluntarias. 

- Día 29 de septiembre de 2018: Convivencia en Club Socio-deportivo Vis-

tazul en Dos Hermanas (Sevilla). Participaron 4 personas voluntarias.  

- Día 15 de diciembre de 2018: Convivencia de Navidad en Algámitas (Se-

villa). Participaron 8 personas voluntarias. 

 

En celebración de Jornadas:  

- Dia 2 de febrero de 2018: Sesión formativa en Centro de Salud S. Hilario 

de Dos Hermanas: Participó 1 voluntaria. 

- Día 19 de mayo de 2018: VI Jornadas de Salud de ASENSE-A:”Nuevas 

piezas al gran puzle: Psicosocial e investigación” en H. U. Virgen del Rocío 

de Sevilla: Participaron 6 personas voluntarias. 

- Día 9 de octubre de 2018: Participación en las Jornadas de inauguración 

del VI Plan de Formación en Actividades Solidarias y de Voluntariado sa-

lón de actos de las facultades de Filosofía y Psicología de Sevilla. Participó 

1 voluntaria. 

- Día 1 de diciembre de 2018: Participación en II Jornadas de Diversidad 

Funcional “Igual que Tu” del Ayuntamiento de Dos Hermanas (Sevilla). 

Participaron 3 personas voluntarias. https://twitter.com/ASENSE_A/sta-

tus/1068936242597900288  

 

En instalación de Mesas Informativas: 

- Día 5 de mayo de 2018: Mesa informativa en II Jornadas de Puertas abiertas 

en el centro de terapias ecuestres Amica Morón en Morón de la Frontera 

(Sevilla): Participaron: 4 personas voluntarias. https://twit-

ter.com/ASENSE_A/status/993131125743804416  

- Día 6 de mayo de 2018: Mesa informativa en Carrera por la Esperanza de 

FEDER en Sevilla: Participó 1 persona voluntaria. https://twit-

ter.com/ASENSE_A/status/993151506110144513  

- Día 30 de junio de 2018: mesa informativa en XII Carreta Nocturna Anto-

nio Guzmán Tacón en Dos Hermanas (Sevilla). Participaron 2 personas vo-

luntarias. https://twitter.com/ASENSE_A/status/1013391858557386752  

- Día 15 de noviembre de 2018: Mesa informativa en Puerta Jerez en Sevilla, 

por el día Nacional de las Enfermedades Neuromusculares: Participaron 4 

personas voluntarias. https://twitter.com/ASENSE_A/sta-

tus/1066408387485855746  

- Día 16 de noviembre de 2018: Mesa informativa en II Jornadas de Puertas 

abiertas en U.G.C. San Hilario “Activate en Salud” de dos Hermanas (Se-

villa). Participó 1 voluntario. https://twitter.com/ASENSE_A/sta-

tus/1063756062527025152   

- Día 3 de diciembre de 2018: Mesa informativa en el III Encuentro de enti-

dades por la Diversidad Funcional en Plaza del Arenal de Dos Hermanas 

https://twitter.com/ASENSE_A/status/1068936242597900288
https://twitter.com/ASENSE_A/status/1068936242597900288
https://twitter.com/ASENSE_A/status/993131125743804416
https://twitter.com/ASENSE_A/status/993131125743804416
https://twitter.com/ASENSE_A/status/993151506110144513
https://twitter.com/ASENSE_A/status/993151506110144513
https://twitter.com/ASENSE_A/status/1013391858557386752
https://twitter.com/ASENSE_A/status/1066408387485855746
https://twitter.com/ASENSE_A/status/1066408387485855746
https://twitter.com/ASENSE_A/status/1063756062527025152
https://twitter.com/ASENSE_A/status/1063756062527025152
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(Sevilla). Participaron 2 personas voluntarias. https://twit-

ter.com/ASENSE_A/status/1069614352137883648  

 

En realización de Encuestas y sondeos al colectivo de la entidad: 

- Durante el mes de diciembre de 2018, los martes y jueves durante una hora 

diaria, se ha solicitado la colaboración de las personas asociadas en una 

encuesta telefónica, cuyas respuestas se usarán para valorar la actividad de 

la entidad y los servicios que ofrece, con la idea de mejorar su atención al 

colectivo. Ha participado en la realización de la misma 1 persona volunta-

ria. 

 

 

https://twitter.com/ASENSE_A/status/1069614352137883648
https://twitter.com/ASENSE_A/status/1069614352137883648
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2. PROGRAMA: REPRESENTACIÓN Y PARTICIPACIÓN ASOCIATIVA: Ejercicio 2018 

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 problemática de las personas afectadas por ENM, así 

como promover la implicación de organismos públicos y privados. Se incluyen las siguientes activida-

des: 

2.1. REPRESENTACIÓN INSTITUCIONAL 

A través de este servicio se ha representado al colectivo ASENSE-A dando a conocer sus necesidades y 

demandas ante instituciones públicas y/o privadas a lo largo del año 2018. Han sido: 

- 23 los actos representados. 

- 21 personas representantes de ASENSE-A (6 miembros Junta Directiva, 1 Psióloga, 1 traba-

jadora social, 7 asociadas y 6 personas voluntarias)  

Actuaciones Personas beneficia-

rias 

1) Día 05/02/2018: Representación en Mesa Redonda Necesidades Educati-

vas con la Plataforma de Atención Temprana en Centro Cívico Su Eminen-

cia (Sevilla). 1 Representante (Trabajadora social) 

2) Día 06/02/2018: Representación en Jornadas formativas de Alumnado con 

NN. EE Especiales. Otra forma de enseñar. En Facultad Ciencias de la Edu-

cación (Sevilla) 3 Representantes (Vocal, Trabajadora social y Psicóloga) 

https://twitter.com/ASENSE_A/status/969520694043267073  

3) Día 06/02/2018: Representación en Reunión en UTS Sevilla Este para in-

formar sobre los proyectos de la Red de Metro de Sevilla. 1 Representante 

(Tesorero) (ANEXO Invitación) 

4) Día 01/03/2018: Reunión de Comisión de Accesibilidad en Distrito Sanita-

rio Atención Primaria de Sevilla. 1 Representante (Trabajadora Social) 

(ANEXO comunicación email) 

5) Día 02/03/2018: Representación en Jornadas FEDER en la Facultad de Psi-

cología. 3 Representantes (Psicóloga, Vocal y Trabajadora So-

cial)(ANEXO Programa) 

6) Día 21/03/2018: Representación en Taller para cuidadores ELA en Hogar 

Virgen de los Reyes (Sevilla). 1 Representante (Trabajadora Social) 

7) Día 23/03/2018: Representación en Acto Institucional de FEDER en el Par-

lamento de Andalucía por el Día Mundial de las Enfermedades Raras. 2 

Representantes (Vocal y Trabajadora Social) https://twit-

ter.com/ASENSE_A/status/977150027612246016  

8) Día 06/05/2018: Representación en Carrera por la Esperanza de FEDER 

(Sevilla). 2 Representantes (Presidenta y Psicóloga) TOTAL 783 

https://twitter.com/ASENSE_A/status/969520694043267073
https://twitter.com/ASENSE_A/status/977150027612246016
https://twitter.com/ASENSE_A/status/977150027612246016
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9) Día 17/05/2018: Representación en el Parlamento  de la proposición PNL 

fisioterapia como tratamiento incluido en la Cartera Sanitaria del SAS. 3 

Representantes (Secretario, voluntaria y Presidenta) 

10) Día 24/05/2018: Representación en Asamblea Local de FEDER (Sevilla). 

1 Representante (Trabajadora Social)(ANEXOS Orden del día y acredita-

ción de representación trabajadora social) 

11) Día 26/05/2018: Representación en Jornadas de Puertas abiertas del Cole-

gio de Médicos de Sevilla (RICOMS). Representantes ASENSE-A: 3 (Se-

cretario, asociada y trabajadora Social)(ANEXO Invitación) 

12) Día 26/05/2018: Representación en Asamblea General de Federación 

ASEM (Madrid). 1 Representante (Presidenta)(ANEXO Acta Asamblea) 

13) Día 04/06/2018: Representación en Semana de la ONCE en Andalucía “ Tú 

y yo tenemos mucho que ver”(Huelva).1 Representante (Vicepresi-

denta)(ANEXO Invitación) 

14) Día 16/06/2018: Representación en Asamblea Ordinaria FEDER en Madrid 

(con delegación de voto). (ANEXO Delegación voto) 

15) Día 22/06/2018: Representación en Consejo Local de Autonomía personal, 

sesión ordinaria por Concejalía de Políticas Sociales e Igualdad de Huelva. 

2 Representante (Vicepresidenta y asociada) 

16) Día 31/07/2018: Representación en reunión informativa de las Bases Re-

guladoras de Convocatoria de subvenciones con cargo al IRPF 2018 en la 

Consejería de Igualdad y Políticas Sociales. 2 Representantes ( Asociado, 

en sustitución presidenta y Trabajadora Social)(ANEXO Convocatoria 

CIPPSS) 

17) Día 22/08/2018: Representación en Jornadas de Puertas Abiertas “Fórmula 

Lazal” en Mairena del Aljarafe. 2 Representantes (Vocal y asociada) 

18) Día 28/09/2018: Representación en Carrera Nocturna del Guadalquivir 

2018. Sevilla. 9 Representantes ( Presidenta, Tesorero, asociados y volun-

tarios) 

19) Día 20/10/2018: Representación en X Jornada Informativa ASEMGRA en 

Granada https://www.asense-a.org/10a-jornada-asemgra/ . 3 Representan-

tes (Vocal y asociadas) 

20) Día 12/11/2018: Representación en Entrega de Medalla de Honor del Ilus-

tre Colegio Profesional de Fisioterapeutas de Andalucía a la Consejera de 

Salud. https://www.asense-a.org/asense-a-asiste-a-la-entrega-de-la-meda-

lla-de-honor-del-colegio-de-fisioterapeutas-y-aprovecha-la-ocasion-para-

tratar-sobre-el-estudio-de-investigacion-en-busca-de-evidencia-cientifica-

en-la-fisiotera/ 3 Representantes (Presidenta, secretario y voluntaria) 

https://www.asense-a.org/10a-jornada-asemgra/
https://www.asense-a.org/asense-a-asiste-a-la-entrega-de-la-medalla-de-honor-del-colegio-de-fisioterapeutas-y-aprovecha-la-ocasion-para-tratar-sobre-el-estudio-de-investigacion-en-busca-de-evidencia-cientifica-en-la-fisiotera/
https://www.asense-a.org/asense-a-asiste-a-la-entrega-de-la-medalla-de-honor-del-colegio-de-fisioterapeutas-y-aprovecha-la-ocasion-para-tratar-sobre-el-estudio-de-investigacion-en-busca-de-evidencia-cientifica-en-la-fisiotera/
https://www.asense-a.org/asense-a-asiste-a-la-entrega-de-la-medalla-de-honor-del-colegio-de-fisioterapeutas-y-aprovecha-la-ocasion-para-tratar-sobre-el-estudio-de-investigacion-en-busca-de-evidencia-cientifica-en-la-fisiotera/
https://www.asense-a.org/asense-a-asiste-a-la-entrega-de-la-medalla-de-honor-del-colegio-de-fisioterapeutas-y-aprovecha-la-ocasion-para-tratar-sobre-el-estudio-de-investigacion-en-busca-de-evidencia-cientifica-en-la-fisiotera/
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21) Días 23 a 25/11/2018: Representación en Encuentro asociativo de Federa-

ción ASEM en Centro CREER de Burgos. 2 Representantes (Presidenta y 

trabajadora social) https://twitter.com/ASENSE_A/sta-

tus/1066392411897774080  

22) Día 28/11/2018: Representación en Biblioteca Infanta Elena de Sevilla en 

la presentación del libro de Isabel Gemio, “Mi hijo, mi maestro”. 3 Repre-

sentantes (Vocal, asociada y trabajadora social) 

23) Día 14/12/2018: Representación en Desayuno coloquio Albert Rivera en 

Hotel NH Collection de Sevilla. 2 Representantes (Vocal y asociada) 

2.2.CONVENIOS CON OTRAS ENTIDADES PRIVADAS Y/O PÚBLICAS 

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 2 acuerdos en 2018 

Actuaciones  Personas beneficia-

rias 

1) Día 24/06/2018: Firma convenio colaboración con la autora del libro: “La 

Tribu: Conociendo a Sara” de Marta Delgado. 

2) Día 12/06/2018: Firma de Convenio de Donación con FISEVI, por el cual 

ASENSE-A realiza una donación a un proyecto de investigación de ENM 

en el Instituto de Biomedicina de Sevilla (IBIS)(ANEXO Comunicación 

FISEVI) TOTAL               783  

2.3.PARTICIPACIÓN EN ESTUDIOS SOBRE ENFERMEDADES NEUROMUSCULARES 

A través de encuestas o cuestionarios se solicita la información y opinión de las personas miembro de 

ASENSE-A, sobre temas que les afectan directamente por tener relación con las ENM y/o con la discapa-

cidad.  

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

Las encuestas son derivadas desde las federaciones a las que pertenece la entidad o desde otros organismos. 

El resultado de toda la información recogida es más o menos inmediato, según el tema tratado, pero siem-

pre  va a repercutir positivamente sobre el colectivo que atiende la entidad, y sobre la propia entidad. 

Se ha  solicitado la participación en 11 estudios (4 Fed. ASEM, 2 FEDER, 1 ASENSE-A y 4 otros) 

Se han solicitado desde 6 organismos (incluida la propia entidad ASENSE-A) 

Actuaciones Personas beneficia-

rias 

- Encuestas FEDER: 

o 26/03/2018: Encuesta a entidades FEDER de “Comunicación interna 

e imagen de FEDER”. Dirigida a entidades. 

o 04/04/2018: Encuesta de evaluación sobre el Acto Día Mundial en el 

Parlamento de FEDER. Dirigida a entidades 

- Encuesta Federación ASEM:  TOTAL               783 

https://twitter.com/ASENSE_A/status/1066392411897774080
https://twitter.com/ASENSE_A/status/1066392411897774080
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o 09/04/2018: Encuesta a entidades de CIBERER sobre situación de aso-

ciaciones de pacientes en relación a la investigación de EE.RR. Diri-

gida a entidades. 

o 26/09/2018: Estudio costes informales de familias con miembros ma-

yores de 25 años con enfermedad neuromuscular. Dirigida a personas 

asociadas con Enfermedad Neuromuscular. 

o 09/10/2018: Cuestionario para estudio de necesidades de las personas 

con enfermedades neuromusculares en fase avanzada de la enferme-

dad. Estudio Delphi en colaboración con Federación ASEM 

o 15/10/2018: Encuesta sobre costes informales a las familias con hijos 

afectados por ENM. Realizada en colaboración con la Univ. Deusto. 

Dirigida a familias con hijos afectados por ENM 

 

Encuestas/estudios de Ayuntamientos: 

- Ayuntamiento de Sevilla: 

o 26/03/2018: Encuesta DECIDE SEVILLA, para Plan Municipal de Vi-

vienda y suelo. Dirigida a asociados que viven en Sevilla. 

o 14/05/2018: Encuesta Accesibilidad en Sevilla https://twit-

ter.com/ASENSE_A/status/995929283335000064  

Encuesta otras entidades: 

o 02/03/2018: Encuesta Universidad Pompeu Fabra, para analizar la re-

lación entre la sociedad y el sistema de ciencia y tecnología español. 

Dirigido a personas asociadas y voluntarias. 

o 03/10/2018: Estudio social y laboral de mujeres con discapacidad, rea-

lizada por CEMUDIS en colaboración con COCEMFE. Dirigida a mu-

jeres con discapacidad de 16 a 64 años. Realizada por 2 asociadas. 

Encuesta ASENSE-A: 

o Diciembre: Encuesta para conocer la opinión de las personas asociadas, 

conocimiento de los servicios que ofrece y propuestas de mejora. 

 

  

https://twitter.com/ASENSE_A/status/995929283335000064
https://twitter.com/ASENSE_A/status/995929283335000064
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2.4.  COMISIONES DE TRABAJO 

A través de estas reuniones que ASENSE-A ha solicitado con otros organismos públicos 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. Incluimos en este apartado diversas aportaciones que 

desde la entidad se han realizado en cuanto a consulta de la normativa sobre diversidad funcional. 

Se han mantenido 29 reuniones en 2018. 

Han participado  12 miembros ASENSE-A (7 de Junta Directiva, 1 trabajadora social entidad, 3 

asociados/as, 1 psicóloga) 

Actuaciones Personas beneficia-

rias 

1) Día 01/03/2018: Reunión en Distrito Sanitario de Atención Primaria de Se-

villa con coordinador de la Subcomisión de Accesibilidad del mismo. Par-

ticipantes ASENSE-A: 1 (Trabajadora Social) 

2) Día 07/03/2018: Reunión con portavoces de la Comisión de Salud del Par-

lamento para registrar la PNL de inclusión de la fisioterapia en la cartera de 

servicios del SAS. https://www.asense-a.org/conseguimos-registrar-en-el-

parlamento-andaluz-una-pnl-sobro-la-inclusion-de-la-fisioterapia-en-la-

cartera-de-servicios-del-sistema-publico-andaluz/ Participantes ASENSE-

A: 5 (Secretario, 2 vocales, 1 asociada y trabajadora social). 

3) Día 10/03/2018: Reunión en H. Virgen del Rocío de Sevilla, con Dr. Mar-

cos Madruga (neuropediatra) para coordinación en proyectos (Jornadas Sa-

lud y colaboración de atención psicológica hospitalaria). Participantes: 3 

(Vicepresidenta-se conecta on-line desde Huelva-, Psicóloga, Trabajadora 

social) 

4) Día 02/04/2018: Reunión de Entidades enfermedades Neuromusculares de 

Andalucía con DGPD por solicitud de apoyo en casos familias con niños 

afectados ENM. Participantes ASENSE-A: 4 (Vicepresidenta, vocal, psi-

cóloga y trabajadora social)  

5) Día 03/04/2018: Reunión con Delegado de Participación Ciudadana de 

Ayuntamiento de Dos Hermanas, para próximos proyectos ASENSE-A. 

Participantes 2 (Vocal y trabajadora social) 

6) Día 09/04/2018: Reunión en Consejería Salud con Consejera Salud y enti-

dades enfermedades neuromusculares en Andalucía (ASEMGRA, AS-

ENCO y ASENSE-A) para petición estudio de los beneficios de la fisiote-

rapia en ENM. Participantes ASENSE-A: 3 (Presidenta, Psicóloga y Tra-

bajadora social) 

7) Día 16/05/2018: Reunión informativa en Consejería de Igualdad y Políticas 

sociales por convocatoria subvenciones. Participantes: 2 (Tesorero y Tra-

bajadora social ) TOTAL               783 

https://www.asense-a.org/conseguimos-registrar-en-el-parlamento-andaluz-una-pnl-sobro-la-inclusion-de-la-fisioterapia-en-la-cartera-de-servicios-del-sistema-publico-andaluz/
https://www.asense-a.org/conseguimos-registrar-en-el-parlamento-andaluz-una-pnl-sobro-la-inclusion-de-la-fisioterapia-en-la-cartera-de-servicios-del-sistema-publico-andaluz/
https://www.asense-a.org/conseguimos-registrar-en-el-parlamento-andaluz-una-pnl-sobro-la-inclusion-de-la-fisioterapia-en-la-cartera-de-servicios-del-sistema-publico-andaluz/


                        MEMORIA ACTUACIONES 2018      

Página 21 de 36 
ASENSE-Andalucía 

G-91.064.717 

8) Día 16/05/2018: Reunión puesta en común con Plataforma de pacientes del 

Hogar Virgen de los Reyes, ELA y Enfermedades Desmielinizantes. (Sevi-

lla) Participantes: 3 (Presidenta, Secretario y voluntaria) 

9) Día 29/05/2018: Representación en Asamblea Local de FEDER.(Sevilla) 

Participantes: 1 (Trabajadora Social). 

10) Día 11/06/2018: Reunión en Concejalía de Participación Ciudadana y De-

portes de Huelva, para ayuda a equipo de Power Chair (fútbol en silla de 

ruedas eléctrica) de Huelva y adecuación de playas de Huelva para personas 

con discapacidad. Participantes: 1 (Vicepresidenta) 

11) Día 12/06/2018: Reunión de entidades locales en Centro Salud San Hilario 

de Dos Hermanas para comisión de Participación Ciudadana. Participantes: 

1 (Trabajadora Social) 

12) Día 14/06/2018: Reunión con el Club de Deporte Adaptado Onubense en 

Pabellón Municipal Diego Lobato. Participantes: 1 (Vicepresidenta) 

13) Día 15/06/2018: Reunión en Consejería de Igualdad con Subdirector Ge-

neral de Personas con discapacidad, Miguel Presencio. Participantes: 3 

(Presidenta, Tesorero y Trabajadora Social) 

14) Día 27/06/2018: Reunión de trabajo con miembros de Junta directiva (te-

sorero y Presidenta) y firma de documentación oficial justificación. 

15) Día 29/06/2018: Reunión de trabajo con Secretario de la entidad y firma 

documentación oficial justificación. 

16) Día 03/07/2018: Reunión con Delegaciones del Ayuntamiento de Dos Her-

manas para organización de II Jornadas de Diversidad Funcional y III en-

cuentros de entidades locales. Participantes: 2 (vocal y Trabajadora Social). 

17) Día 27/07/2018: Aportaciones al Proyecto de Decreto de Prestación econó-

mica de Asistencia Personal para el SAAD en la Comunidad Autónoma de 

Andalucía. Enviado a la DGPD.  

18) Día 12/09/2018: Reunión trabajo con Técnicos del Ayuntamiento de Dos 

Hermanas para organización de II Jornadas de Diversidad Funcional y III 

Encuentro de entidades. Participantes: 1 (Trabajadora social) 

19) Día 20/09/2018: Reunión trabajo con Técnicos del Ayuntamiento de Dos 

Hermanas para organización de II Jornadas de Diversidad Funcional y III 

Encuentro de entidades. Participantes: 1 (Trabajadora Social) 

20) Día 02/10/2018: Reunión con Plataforma de pacientes del Hogar Virgen de 

los Reyes, ELA y enfermedades desmielinizantes en El Viso del Alcor, para 

colaborar conjuntamente y solicitar colaboración de la facultad de fisiote-

rapia de Sevilla. Participantes ASENSE-A: 2 (Presidenta y Secretario) 
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21) Día 11/10/2018: Reunión trabajo con Técnicos Ayuntamiento de Dos Her-

manas para organización de II Jornadas de Diversidad Funcional y III En-

cuentro de entidades. Participantes: 1 (Trabajadora Social) 

22) Día 17/10/2018: Reunión en Mesa de Participación Ciudadana del C. Salud 

San Hilario de Dos Hermanas, para coordinar las Jornadas de Puertas 

Abiertas en noviembre. Participante: 1 (Trabajadora Social) 

23) Día 19/10/2018: Reunión de trabajo con Presidenta de Federación ASEM, 

para mejora de servicios a sus entidades, en sede ONCE Centro Luis Braile 

de Sevilla. Participantes: 4 (Presidenta, Secretario, Vocal y trabajadora so-

cial) 

24) Día 31/10/2018: Reunión trabajo con Técnicos Ayuntamiento de Dos Her-

manas para organización de II Jornadas de Diversidad Funcional y III En-

cuentro de entidades. Participantes: 1 (Trabajadora Social) 

25) Día 02/11/2018: Reunión con Directora centro de Fisioterapia FISIN de 

Dos Hermanas, para propuesta de trabajo conjunto con pacientes ASENSE-

A. Participantes: 1 (Trabajadora social) 

26) Día 21/11/2018: Reunión trabajo con Técnicos Ayuntamiento de Dos Her-

manas para organización de II Jornadas de Diversidad Funcional y III En-

cuentro de entidades. Participantes: 1 (Trabajadora Social) 

27) Día 26/11/2018: Reunión con Vicedecana de la Facultad de Fisioterapia de 

la Univ. de Sevilla en la propia Facultad, junto con miembros de la Plata-

forma de pacientes del Hogar Virgen de los Reyes de Sevilla. Participantes: 

2 (Presidenta y trabajadora social)  

28) Día 26/11/2018: (tarde) Reunión con Director del coro infantil “Valme Co-

ronada” en Dos Hermanas para organización de concierto benéfico. Parti-

cipantes: 1 (Trabajadora social) 

29) Día 17/12/2018: Reunión con Técnicos del Ayuntamiento de Dos Herma-

nas para valoración de las II Jornadas de Diversidad Funcional y III En-

cuentro entidades. Participante: 1 (Trabajadora social) 
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3 PROGRAMA: DIVULGACIÓN Y SENSIBILIZACIÓN: Ejercicio 2018.  
Comprende el conjunto de actividades, jornadas y convivencias impulsadas desde ASENSE-A al ob-

jeto de  difundir  y sensibilizar a la población sobre la realidad de las personas con diversidad funcional,  

de una manera lúdica y a la vez educativa. Nuestras acciones van dirigidas a la sociedad en general. 

Destacar por su gran participación 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 participación de los asociados/as de la entidad y de otras personas de su entorno 

más cercano (familiares y amigos) 

Se han realizado un total de 4 convivencias en 2018 

Actuaciones Personas beneficia-

rias directas 

1) Día 7 de abril de 2018: Convivencia en Club Socio deportivo Vistazul en 

Dos Hermanas (Sevilla): Participantes 55 (22 mujeres y  33 hombres) 

2) Día 21 de julio de 2018: Convivencia en Playa de Valdelagrana, El Puerto 

de Santa María (Cádiz). Participantes 39 (22 mujeres y 17 hombres) 

https://twitter.com/ASENSE_A/status/1021071244530155521  

3) Día 29 de septiembre de 2018: Convivencia en Club Socio-deportivo Vis-

tazul en Dos Hermanas (Sevilla). Participantes  25 (15 mujeres u 10 hom-

bres)  

4) Día 15 de diciembre de 2018: Convivencia de Navidad en Algámitas (Se-

villa). Participantes: 39 personas voluntarias (25 mujeres y 14 hombres) 

https://twitter.com/ASENSE_A/status/1074423672868364288 TOTAL 158  

3.2. MESAS INFORMATIVAS y JORNADAS DE SENSIBILIZACIÓN 

A través de estas actuaciones se ha dado visibilidad a las enfermedades neuromusculares y se ha propor-

cionado información de las mismas y de la actividad de la asociación ASENSE-A, con las mesas a pacien-

tes con ENM y al resto de ciudanía, y con las jornadas a los profesionales de distintos ámbitos, sobre todo 

el sanitario. 

Se han instalado 5 mesas informativas en 2018 

Se ha participado en 3 jornadas de sensibilización en 2018 

Han atendido estas actividades 38 miembros de ASENSE-A (5 miembros Junta Gobierno, 28 perso-

nas asociadas, 3 voluntarias, 1 psicóloga y 1 trabajadora social) 

Actuaciones Personas beneficia-

rias 

Mesas informativas: 

- Día 05/05/2018: En II Jornadas de puertas abiertas de centro de Terapias 

Ecuestres AMICA en Morón de la Frontera (Sevilla): Instalación de 1 

mesa informativa. https://www.asense-a.org/asociacion-amica-moron-en- TOTAL   783 

https://twitter.com/ASENSE_A/status/1021071244530155521
https://twitter.com/ASENSE_A/status/1074423672868364288
https://www.asense-a.org/asociacion-amica-moron-en-favor-de-las-enfermedades-neuromusculares-enm/
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favor-de-las-enfermedades-neuromusculares-enm/ Participantes de la en-

tidad: 10 personas asociadas (3 miembros de Junta directiva, 1 trabajadora 

social y otros asociados) 

- Día 06/05/2018: Coincidiendo con la Carrera por la Esperanza de FEDER 

(Sevilla): Instalación de 1 mesa informativa. https://www.asense-

a.org/asense-a-hace-presencia-en-la-carrera-por-la-esperanza-de-sevilla-

organizada-por-feder/ Participantes de la entidad 2 personas (Presidenta y 

Psicóloga de la entidad) 

- Día 30/06/2018: coincidiendo con la XII Carrera Nocturna Antonio Guz-

mán Tacón en Dos Hermanas (Sevilla) Instalación de 1 mesa informativa 

https://www.asense-a.org/participacion-de-asense-a-en-xii-carrera-noc-

turna-antonio-guzman-de-dos-hermanas-sevilla/  Participantes de la enti-

dad: 5 personas (4 personas asociadas y 1 trabajadora social ) 

- Día 15/11/2018: Coincidiendo con la celebración del Día Nacional de las 

ENM en Puerta Jerez (Sevilla). Instalación de 1 mesa informativa. 

https://twitter.com/ASENSE_A/status/1063446124038709250 . Partici-

pantes de la entidad: 28 personas (4 miembros Junta directiva, psicóloga, 

trabajadora social y 22 personas asociadas) 

- Día 03/12/2018: III Encuentro Entidades por la diversidad Funcional en 

Dos Hermanas (Sevilla) https://www.vivirenmontequinto.com/iii-encuen-

tro-de-entidades-por-la-diversidad-funcional/ . Instalación de 1 mesa in-

formativa. Participantes de la entidad: 3 personas (1 persona asociada, 1 

miembro Junta Directiva y 1 trabajadora social) 

 

Jornadas sensibilización: 

- Día 02/02/2018: Participación en sesión formativa en Centro de Salud S. 

Hilario, “Taller de formación continua” en Dos Hermanas (Sevilla). Parti-

cipan 38 facultativos y enfermeros del C.S y hacen la sesión  Fátima Díaz 

(pediatra del centro) y Victoria Vida (Trabajadora social de ASENSE-A)  

- Día 09/10/2018: Participación en Jornadas de Inauguración del VI Plan de 

Formación en Actividades Solidarias y de Voluntariado “Deja tu Huella”. 

Universidad de Sevilla https://www.asense-a.org/vi-plan-de-formacion-

en-actividades-solidarias-y-de-voluntariado/  (Anexo, díptico actividad). 

Participan 50 estudiantes y profesores universitarios. Participantes de la 

entidad: 3 personas (Vocal, psicóloga y trabajadora social) 

- Día 1/12/2018: II Jornadas de Diversidad Funcional en Parque de Investi-

gación y Desarrollo Dehesa de Valme en Dos Hermanas, Sevilla. 

https://www.asense-a.org/asociacion-amica-moron-en-favor-de-las-enfermedades-neuromusculares-enm/
https://www.asense-a.org/asense-a-hace-presencia-en-la-carrera-por-la-esperanza-de-sevilla-organizada-por-feder/
https://www.asense-a.org/asense-a-hace-presencia-en-la-carrera-por-la-esperanza-de-sevilla-organizada-por-feder/
https://www.asense-a.org/asense-a-hace-presencia-en-la-carrera-por-la-esperanza-de-sevilla-organizada-por-feder/
https://www.asense-a.org/participacion-de-asense-a-en-xii-carrera-nocturna-antonio-guzman-de-dos-hermanas-sevilla/
https://www.asense-a.org/participacion-de-asense-a-en-xii-carrera-nocturna-antonio-guzman-de-dos-hermanas-sevilla/
https://twitter.com/ASENSE_A/status/1063446124038709250
https://www.vivirenmontequinto.com/iii-encuentro-de-entidades-por-la-diversidad-funcional/
https://www.vivirenmontequinto.com/iii-encuentro-de-entidades-por-la-diversidad-funcional/
https://www.asense-a.org/vi-plan-de-formacion-en-actividades-solidarias-y-de-voluntariado/
https://www.asense-a.org/vi-plan-de-formacion-en-actividades-solidarias-y-de-voluntariado/
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Participan 55 asistentes,  http://www.doshermanas.es/dher/export/si-

tes/default/dher/portal/concejalias/igualdad_educacion/igual-

dad/rec/pdf/2018/TRIxP_TICO_IGUAL_QUE_TU_2018_d.pdf  

https://www.asense-a.org/impacto-economico-y-social-sobre-la-asisten-

cia-personal-en-andalucia/ 

 

3.3. MEDIOS DE COMUNICACIÓN Y REDES SOCIALES 

A través de este servicio se ha dado publicidad de todas las actividades: 13 propuestas por la entidad. 

Se ha actuado a través de 6 medios en 2018 (Página web ASENSE-A, Twitter ASENSE-A, publicacio-

nes en Youtube,  prensa escrita y/o digital, radio y televisión locales y publicaciones entidades) 

Actuaciones Personas beneficia-

rias 

  PUBLICACIONES EN YOUTUBE:  

1) Día 18/05/2018. Presentación y diferentes ponencias, así como despedida 

de las VI Jornadas de Salud ASENSE-A:  

o Inauguración VI Jornadas salud ASENSE-A: 

https://www.youtube.com/watch?v=xDQRrKtVF9E  

o Novedades Celedonio Márquez: 

https://www.youtube.com/watch?v=y3yC_C7RwkU  

o Exposición Carmen Paradas 

https://www.youtube.com/watch?v=7iCwme6zlPI  

o Sexualidad, Emilio Alday: 

https://www.youtube.com/watch?v=y0at_KrnQts   

o Mesa redonda: https://www.youtube.com/watch?v=1iE5T-q2kRM   

o Despedida: https://www.youtube.com/watch?v=Q71G_OIDQXs    

PRENSA ESCRITA (También digital): 

1) Día 14/03/2018: Revista digital Málaga Hoy https://www.mala-

gahoy.es/malaga/Enfermos-neurologicos-piden-SAS-fisiotera-

pia_0_1226877733.html  

2) Día 04/05/2018: Revista digital nº 106 (pag 8-9) @Colfisio, Registro en el 

Parlamento Andaluz una PNL para que el SAS incluya la fisioterapia en 

sus tratamientos. 

3) Día 10/05/2018: Prensa local “El Nazareno” de Dos Hermanas, pág. 20: 

“Integración: ASENSE-A tuvo la oportunidad de pasear a algunos de sus 

asociados en un coche de caballos…” 

4) Día 10/05/2018: Prensa local “La Semana” de Dos Hermanas, pág. 3: “Ini-

ciativa solidaria para apostar por una feria inclusiva” 

5) Día 28/11/2018: Prensa local “La Semana” de Dos Hermanas, pag. 4: “Pre-

sentación II Jornada por la Diversidad Funcional” TOTAL               783 

http://www.doshermanas.es/dher/export/sites/default/dher/portal/concejalias/igualdad_educacion/igualdad/rec/pdf/2018/TRIxP_TICO_IGUAL_QUE_TU_2018_d.pdf
http://www.doshermanas.es/dher/export/sites/default/dher/portal/concejalias/igualdad_educacion/igualdad/rec/pdf/2018/TRIxP_TICO_IGUAL_QUE_TU_2018_d.pdf
http://www.doshermanas.es/dher/export/sites/default/dher/portal/concejalias/igualdad_educacion/igualdad/rec/pdf/2018/TRIxP_TICO_IGUAL_QUE_TU_2018_d.pdf
https://www.asense-a.org/impacto-economico-y-social-sobre-la-asistencia-personal-en-andalucia/
https://www.asense-a.org/impacto-economico-y-social-sobre-la-asistencia-personal-en-andalucia/
https://www.youtube.com/watch?v=xDQRrKtVF9E
https://www.youtube.com/watch?v=y3yC_C7RwkU
https://www.youtube.com/watch?v=7iCwme6zlPI
https://www.youtube.com/watch?v=y0at_KrnQts
https://www.youtube.com/watch?v=1iE5T-q2kRM
https://www.youtube.com/watch?v=Q71G_OIDQXs
https://www.malagahoy.es/malaga/Enfermos-neurologicos-piden-SAS-fisioterapia_0_1226877733.html
https://www.malagahoy.es/malaga/Enfermos-neurologicos-piden-SAS-fisioterapia_0_1226877733.html
https://www.malagahoy.es/malaga/Enfermos-neurologicos-piden-SAS-fisioterapia_0_1226877733.html
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6) Día 29/11/2018: Prensa local “El Nazareno” de Dos Hermanas, pag. 3: “El 

sábado, II Jornadas por la Diversidad Funcional en el Parque Tecnológico”. 

7) Día 05/12/2018: Prensa local “El Nazareno” de Dos Hermanas, pag.8: 

“Conmemoración del Día de la Diversidad Funcional” 

8) Día 24/12/2018: Revista electrónica REDIS, Revista Española de Discapa-

cidad. Artículo sobre el informe en que colabora ASENSE-A con la UPO 

“Impacto económico y social de la Asistencia Personal en Andalucía”. Pu-

blicada 20 de diciembre de 2018. https://www.cedd.net/redis/index.php/re-

dis/issue/archive  

RADIO: 

9) Día 12/06/2018: Entrevista a Vicepresidenta ASENSE-A, Nani Romero,  

en Onda Local de Andalucía https://www.asense-a.org/entrevista-radiofo-

nica-a-asense-a/  

TELEVISIÓN: 

10) Mayo 2018: Anuncio Jornadas Puertas Abiertas Centro de Terapias Ecues-

tres AMICA Morón, a beneficio de ASENSE-A. En programa TV local 

CANAL 4 Televisión. Morón de la Frontera (Sevilla) 

11) 08/05/2018: Información de entidades participantes en Carrera por la Es-

peranza de FEDER en Canal Sur Noticias. 

12) 15/11/2018: Programa Andalucía Directo de Canal Sur, por el día de las 

Enfermedades Neuromusculares. 

https://www.youtube.com/watch?v=uS301XpLPAc  

PUBLICACIONES REVISTA ASEM:  

13) Artículo en Revista ASEM, nº 77, página 11. http://asem-esp.org/in-

dex.php/publicaciones/func-startdown/194/ Agosto 2018.  

 

  

https://www.cedd.net/redis/index.php/redis/issue/archive
https://www.cedd.net/redis/index.php/redis/issue/archive
https://www.asense-a.org/entrevista-radiofonica-a-asense-a/
https://www.asense-a.org/entrevista-radiofonica-a-asense-a/
https://www.youtube.com/watch?v=uS301XpLPAc
http://asem-esp.org/index.php/publicaciones/func-startdown/194/
http://asem-esp.org/index.php/publicaciones/func-startdown/194/
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3.4 JORNADAS DE SALUD 

Con esta actividad anual se ha informado a los asociados/as de servicios propios de la entidad, novedades 

en investigación y terapéuticas sobre algunas enfermedades neuromusculares, así como especialidades sa-

nitarias necesarias desde el diagnóstico y durante todo el proceso de la enfermedad: atención psicológica 

en 2018. 

Se ha realizado 1 Jornada de salud en 2018. 

Han estado representadas 2 Consejerías: en la mesa inaugural, en representación de la Consejería de Salud  

Remedios Martel Gómez, Directora General de Salud Pública y Ordenación Farmacéutica de la Consejería 

de Salud, como moderadora Feliciana Amorín Brenes, Jefa del Servicio de Ordenación Educativa de la 

Delegación de Sevilla. 

Han participado 8 ponentes (2 neurólogos, 1 neuropediatra, 2 psicólogos y  3 miembros directivos 

de ASENSE-A) 

Actuaciones Personas beneficia-

rias directas 

Día 19/05/2018: Celebración de las VI Jornadas de Salud de ASENSE-A 

“Nuevas piezas al gran puzle: Psicosocial e investigación. 

https://www.asense-a.org/resumen-galeria-de-fotos-y-videos-de-ponencias-

de-nuestra-vi-jornadas-de-salud-asense-a-2018/  Participantes: 66 (8 miem-

bros junta directiva, 3 neurólogos socios de honor, 1 trabajadora social, 1 psi-

cóloga, 4 representantes de otras entidades (Federación ASEM, COLFISIO, 

FUNDAME, ASPEDIO), 3 profesionales invitados (Dtra. Gral. Salud Pública 

y Ordenación Farmacéutica, Psicólogo de Asoc. BENE –Enfermedades neu-

romusculares de Bizcaya- , Jefa del Servicio de Ordenación Educativa en la 

Delegación de Sevilla) y 46 usuarios, algunos de ellos asociados) (19 afecta-

dos ENM)(ANEXO comunicados invitaciones a representantes Consejería de 

Salud y Consejería de Educación) 

 

 

TOTAL              97 
(Este total se refiere al 

número de personas 

que asistieron a la acti-

vidad) 

 

 

https://www.asense-a.org/resumen-galeria-de-fotos-y-videos-de-ponencias-de-nuestra-vi-jornadas-de-salud-asense-a-2018/
https://www.asense-a.org/resumen-galeria-de-fotos-y-videos-de-ponencias-de-nuestra-vi-jornadas-de-salud-asense-a-2018/
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4. PROGRAMAS DE ATENCIÓN PERSONAL: Ejercicio 2018. 

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 colaboración 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 12 programas de atención personal (4 a través de Federaciones, 2 a 

través de convenios con otras entidades y 6 desde la propia entidad) 

 

4.1  PROGRAMAS PROPORCIONADOS POR LAS FEDERACIONES 

Actuaciones Personas beneficia-

rias directas 

4.1.1 Programas Federación ASEM que benefician a miembros ASENSE-A 

- Enero a diciembre de/2018: Programa VAVI (Vida Autónoma Vida Indepen-

diente)  Personas beneficiarias: 4 (3 hombres y 1 mujer) 

- Julio 2018: Programa de respiro familiar Colonias ASEM, dirigido a menores 

afectados por ENM de entre 7 y 18 años. 

 

4.1.2. Programas FEDER que benefician a miembros ASENSE-A 

-  Enero a diciembre de /2018: Servicio de Atención Psicológica. Para afecta-

dos de enfermedades poco frecuentes y familiares. Personas beneficiarias: 1  

(mujer) 

Enero a diciembre/2018: Servicio de Asesoramiento jurídico. Para afectados por 

enfermedades poco frecuentes y familiares. Personas beneficiarias: 1 (hombre) TOTAL                  6 

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 a todas las entidades  de EE.RR a nivel nacional 

- Julio a septiembre/2018: Programas de Respiro Familiar 2018.  

 

4.2.2 Programas de Asociación de Esclerosis Múltiple de Sevilla. 

- Enero a diciembre/2018: Servicio de atención psicológica   

Beneficiarios: 4 personas asociadas ASENSE-A. TOTAL               4 
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4.3.  PROGRAMAS PROPIOS DE ASENSE-A 

Actuaciones Personas beneficia-

rias directas 

4.3.1. Programa de Asistencia Personal: Vida Autónoma-Vida Independiente, ini-

ciado en 15 de octubre de 2018 y hasta 15 de abril de 2019 (que finalizará) 

-  Beneficiarios: 4 personas asociadas con ENM (4 hombres) 

 

4.3.2. Programa de ayudas a la fisioterapia e hipoterapia  individualizadas “Fondos 

ASENSE-A de Fisioterapia”, Iniciado en marzo y hasta diciembre de 2018. 

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

Enlace relacionado https://www.asense-a.org/convocatoria-de-ayudas-economi-

cas-a-la-fisioterapia-hidroterapia-e-hipoterapia-para-personas-socias-de-asense-a-

con-cargo-al-fondo-asense-a-de-fisioterapia/  

 

4.3.3. Programa de Atención psicológica para asociados/as ASENSE-A, afecta-

dos y familiares cuidadores. De enero  hasta diciembre de 2018. 

- Personas beneficiarias: 40 (28 hombres y 12 mujeres) de las provincias de 

Sevilla, Huelva, Málaga y Cádiz. 

 

4.3.4. Programa de Grupos de Ayuda Mutua (GAM) en Convivencias ASENSE-

A. Celebradas en el año 2018. Total de personas beneficiarias: 32 

- 1 GAM de personas cuidadoras: 10 (9 mujeres y 1 hombre) coincidiendo 

con la convivencia en el Club socio-deportivo Vistazul en Dos Hermanas 

(Sevilla) el día 7 de abril de 2018. 

- 1 GAM de personas afectadas: 5 (2 mujeres y 3 hombres)menores de entre 

12 y 18 años, coincidiendo con la convivencia en Playa de Valdelagrana, 

El Puerto de Santa María (Cádiz) 

https://twitter.com/ASENSE_A/status/1021071244530155521  

- 1 GAM de personas afectadas: 5 (5 hombres) mayores de 23 años, coinci-

diendo con la convivencia y Asamblea Extraordinaria en el Club socio-

deportivo Vistazul en Dos Hermanas (Sevilla). 

- 1 GAM de personas afectadas: 12 (3 mujeres y 9 hombres) mayores de 18 

años coincidiendo con la convivencia de Navidad en Algámitas (Sevilla). 

https://www.asense-a.org/resumen-convivencia-de-navidad-2018/  

 

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 las personas asocia-

das de la entidad o a otras personas o entidades externas. 

Además se pueden anunciar, por parte de los asociados, productos para su 

venta y la asociación se ocupa de difundirlos entre sus asociados. 

 

Así, de Enero a diciembre 2018: Total 8 personas beneficiarias (7 hom-

bres y 3 mujeres) y 1 entidad. 

TOTAL      918 
(Esta cantidad se re-

fiere a la suma de 

118 personas benefi-

ciarias de este pro-

grama, más los 800 

alumnos que partici-

paron en el III En-

cuentro de entidades 

de diversidad funcio-

nal en Dos Herma-

nas, en diciembre)  

https://www.asense-a.org/convocatoria-de-ayudas-economicas-a-la-fisioterapia-hidroterapia-e-hipoterapia-para-personas-socias-de-asense-a-con-cargo-al-fondo-asense-a-de-fisioterapia/
https://www.asense-a.org/convocatoria-de-ayudas-economicas-a-la-fisioterapia-hidroterapia-e-hipoterapia-para-personas-socias-de-asense-a-con-cargo-al-fondo-asense-a-de-fisioterapia/
https://www.asense-a.org/convocatoria-de-ayudas-economicas-a-la-fisioterapia-hidroterapia-e-hipoterapia-para-personas-socias-de-asense-a-con-cargo-al-fondo-asense-a-de-fisioterapia/
https://twitter.com/ASENSE_A/status/1021071244530155521
https://www.asense-a.org/resumen-convivencia-de-navidad-2018/
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- 11 Servicios préstamo (6 a personas asociadas, 3 a no asociadas y 

2 entidades) 

TIPO APOYO FECHA  ENTREGA 
FECHA DE-

VOLUCIÓN 

Grúa transferencia Septiembre 2013 --- 

Bipedestador infantil Julio 2013 --- 

Silla paseo postural infantil Marzo 2015 --- 

Silla manual infantil Enero 2018 Marzo 2018 

Rampa plegable acero Abril 2018 Abril 2018 

Scooter 3 ruedas Abril 2018 --- 

Rampa plegable acero Julio 2018 Agosto 2018 

Silla ruedas baño Julio 2018 Donación 

Salvaescaleras oruga  
   mod. Sherpa-902 

Julio 2018 Donación 

Silla manual infantil Agosto 2018 --- 

Silla eléctrica adulto (cargador) Noviembre 2018 --- 

 

- 4 Donaciones recibidas 
TIPO APOYO FECHA DONAI-

CÓN 

Silla ruedas eléctrica adulto (car-
gador) 

Junio 2018 

Salvaescaleras  oruga Sherpa-902 Julio 2018 

Silla ruedas baño aluminio Julio 2018 

Silla ruedas eléctrica adulto (car-
gador) 

Septiembre 2018 

 

 

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

Pretende dar respuesta en lo posible, a las demandas de las personas aso-

ciadas en este ámbito, 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 está la de realizar talleres de sensibilización sobre la 

discapacidad y las Enfermedades Neuromusculares en centros educativos 

públicos y/o concertados de primaria y secundaria principalmente. 

Por otro lado, se está trabajando desde 2015 conjuntamente con las Asocia-

ciones de Enfermedades Neuromusculares de Córdoba y Granada (AS-

ENCO y ASEMGRA respectivamente) en conseguir un convenio colabo-

ración con la Consejería Educación por el cuál puedan ofrecer una mejor 

respuesta al colectivo de personas con enfermedad neuromuscular que se 

atiende en toda Andalucía. 

 

 

Total 918 

(Esta cantidad se re-

fiere a la suma de 

118 personas benefi-

ciarias de este pro-

grama, más los 800 

alumnos que partici-

paron en el III En-

cuentro de entidades 

de diversidad funcio-

nal en Dos Herma-

nas, en diciembre)  
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Así de Enero a Diciembre 2018 se han atendido 7 casos y se han  realizado 

las siguientes actuaciones:  

- Curso 2017/2018: Apoyo a familia entidad por asignación de monitor que 

no cumple sus funciones correspondientes. En un centro IES  de Huelva 

- 24/01/2018: Anuncio de actividad FAMPA (Sevilla): Mesa redonda de Ne-

cesidades Educativas Especiales el día 5 de febrero en Centro Cívico Su 

Eminencia. 

- 01/02/2018: Anuncio de actividad en la Facultad de Ciencias de la Educa-

ción (Sevilla) de Jornada Formativa: “Alumnado con NN. EE. Otra forma 

de Enseñar”, organizado por la Plataforma de Atención Temprana, el día 

6 de febrero.  

- 26/03/2018: Consulta sobre escuela de verano adaptada para menores con 

discapacidad en Sevilla. 

- 02/04/2018: Reunión con Director Gral de PP. DD para agilizar la respuesta 

de la Consejería de Educación y propuesta de trabajo conjunto entre ambas  

Consejerías para inclusión de la figura del Asistente Personal en los centros 

educativos. 

- 05/04/2018:Atención a familia por hijo que se incorpora al centro con dos 

meses de retraso, en centro IES  de Sevilla. 

- 10/04/2018: Consulta sobre si procede la promoción de su hijo con 11 

años, siendo derecho de los padres tomar esa decisión. Mandamos norma-

tiva al respecto a la familia. En CEIP de Bormujos (Sevilla) 

- 26/07/2018: Anuncio sobre el proyecto piloto de “La Enfermera Esco-

lar”que tanto el sindicato de Enfermería (SATSE) como COMFEDAMPA 

han propuesto para el curso escolar 2018/2019 en algunos centros andalu-

ces. 

- 28/07/2018: Consulta sobre cursos FPO y centros oposiciones con forma-

ción curriculum adaptado. Consultamos FAMS y Delegación de Educa-

ción. Para alumno que finaliza 4º ESO en Guillena (Sevilla) 

- 18/10/2018: Consulta sobre problemas en el centro con el monitor escolar. 

También problemas de escolarización por necesidad de monitor con for-

mación sanitaria (botón gástrico, respiración asistida…), en un centro nor-

malizado cercano a su domicilio. Se envía caso a Servicio de Ordenación 

Educativa de la Consejería por email. En centro CEIP de Sevilla. 

- Comienzo curso 2018/2019: Problemas de alumno con ENM en comedor 

escolar en un centro CEIP de Morón de la Frontera. 

 

En el año 2018 se ha realizado sensibilización a escolares sobre las enfermedades 

neuromusculares el Día 3 de diciembre en III Encuentro de entidades de diversidad 

funcional en Dos Hermanas. Se atendió a más de 800 alumnos de primaria de la 

localidad. 
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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, así como 

el correcto desarrollo de las actividades realizadas. Entre las tareas habituales de la asociación ASENSE-A 

destacan por el volumen de  tiempo dedicado las siguientes: 

5.1. BÚSQUEDA DE RECURSOS ECONÓMICOS:  

Este apartado contempla varias actuaciones entre las que se encuentran: la elaboración de proyectos, conta-

bilidad anual, inventario, presupuestos, justificaciones. 

Actuaciones 
Personas beneficia-

rias 

Denegadas: (1 Subvención denegada) 

- 7 marzo 2018: IV Convocatoria de Ayudas a la Investigación de FEDER (2018) 

Subvenciones “Proyecto de investigación POGLUT1” 

 

Aprobadas: (7 subvenciones aprobadas) 

- 29 Junio 2018: por Resolución de Recurso de Reposición en convocatoria de 

subvenciones de la Consejería de Igualdad y Políticas Sociales destinadas a en-

tidades privadas con cargo al 0,7% del IRPF para el ejercicio 2017. 

1) Proyecto “VAVI (vida autónoma, vida independiente) para personas con 

Enfermedad Neuromuscular.” 

- 11 Octubre 2018: por Resolución definitiva de convocatoria  de Subvenciones 

Consejería Igualdad y Políticas Sociales: Programas  y Mantenimiento , para el 

ejercicio 2018: 

2) Mantenimiento Sede 

3) Programa “ Atención social a Personas con Enfermedad Neuromuscular 

y Familiares” 

4) Programa “Servicio de Atención Psicológica” 

- 18 Diciembre 2018: Por Resolución definitiva de convocatoria de subvenciones 

de la Consejería de Salud para proyectos de participación en Salud. Imputadas a 

los ejercicios 2018/2019 

5) Proyecto “VII Jornadas de Salud Informativas sobre ENM” 

6) Proyecto “ Grupos de Ayuda Mutua en Convivencias ASENSE-A” 

- 11 Enero 2019: por Resolución definitiva de Subvenciones de la Consejería de 

Igualdad y Políticas Sociales destinadas a entidades privadas con cargo al 0,7% 

del IRPF para el ejercicio 2018: 

7) Programa: “Promoción de la Autonomía Personal, Vida autónoma, Vida 

independiente” 

 

 

 TOTAL              783 
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Otros: (7 actuaciones de recaudación fondos) 

 

1) Donación Fondo Social de Ayuntamiento de Málaga para proyecto investi-

gación POGLUT 1 de Dra. Carmen Paradas López. Febrero 2018. 

https://twitter.com/ASENSE_A/status/998139549686685696  

2) Donativo a través de actividad 1ª fiesta de la Cerveza Artesanal en Los Pa-

lacios y Villafranca. Celebrada el día 24/11/2018. https://twit-

ter.com/ASENSE_A/status/1062686297033269248   

3) Recaudación a través de la distribución del libro solidario “La Tribu, cono-

ciendo a Sara” cuyos fondos van destinados a asociaciones de personas 

afectadas por enfermedades minoritarias. De Junio a Diciembre de 2018. 

https://twitter.com/ASENSE_A/status/1014589581524692997  

4) Recaudación Concierto de Villancicos en Dos Hermanas, a beneficio de 

ASENSE-A. Celebrado el día 26 /12/2018. 

5) Búsqueda de recursos económicos a través del calendario 2019 ASENSE-A 

“Prohibido Rendirse”  

6) Donativos a través de la distribución del Queco Solidario ASENSE-A  en 

mesas informativas y actividades de divulgación 

7) Donativos con la distribución de Lotería de Navidad 2018. https://twit-

ter.com/ASENSE_A/status/1029408587783790595 

 

5.2.  GESTIÓN 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 públicas o 

privadas. 

Se han gestionado un total de 12 solicitudes/autorizaciones (11 aceptadas, 1 denegada) 

Se ha hecho 1 petición de sede social 

Se ha hecho 1 propuesta de participación en Jornadas voluntariado 

 

Actuaciones 
Personas beneficia-

rias 

 

- En los meses de enero a mayo de 2018, se han realizado distintas visitas la 

hospital para comprobación de salón de actos, organización de almuerzo en 

restaurante Ilunion y café, etc., gestión de viaje y alojamiento de los ponentes 

invitados (Bilbao y Zaragoza) todo ello previo a las VI Jornadas de Salud. 

- Día 21/02/2018: Permiso utilización espacios en Club Socio deportivo Vistazul  

de Dos Hermanas (Sevilla) para Asamblea General ASENSE-A y de espacios 

para Convivencia y exhibición deportiva de Power Chair (fútbol adaptado) el 

día 7 de abril 2018. (Aceptada) TOTAL      783 

 

https://twitter.com/ASENSE_A/status/998139549686685696
https://twitter.com/ASENSE_A/status/1062686297033269248
https://twitter.com/ASENSE_A/status/1062686297033269248
https://twitter.com/ASENSE_A/status/1014589581524692997
https://twitter.com/ASENSE_A/status/1029408587783790595
https://twitter.com/ASENSE_A/status/1029408587783790595
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- Día 02/03/2018: Solicitud autorización a H.U. Virgen del Rocío (Solicitud de 

eventos)para uso de Salón de actos para celebración VI Jornadas de Salud 

ASENSE-A (Aceptada) 

- Día 14/06/2018: Delegación voto Asamblea General Ordinaria de FEDER 

2018 en Madrid.  

- Día 28/06/2018: Presentación instancia Ayto. Dos Hermanas para permiso 

mesa informativa en 12ª Carrera Nocturna Antonio Guzmán Tacón, de Dos 

Hermanas (Sevilla) a su Ayuntamiento. (Aceptada) 

- Día 29/06/2018: Solicitud Autorización al Ayuntamiento del Puerto de Santa 

María (Cádiz), de espacio reservado a personas con discapacidad en Playa de 

Valdelagrana y celebración de Convivencia y GAM. (Aceptada) 

- Día 13/07/2018: Envío de Ficha para Propuesta al VI Plan de formación a vo-

luntarios/as universitarios/as en actividades voluntarias.  

- Día 03/09/2018: Solicitud autorización Club Socio-deportivo Vistazul de Dos 

Hermanas (Sevilla) para Asamblea Extraordinaria ASENSE-A y de espacio 

para Convivencia el día 29 de septiembre 2018. (Aceptada)  

- Día 29/09/2018: Solicitud de espacio para reunión con representantes de la Fe-

deración ASEM para el día 19 de octubre, a la dirección del Centro Luis Braile 

(ONCE) en Sevilla. (Aceptada)  

- Día 09/10/2018: Solicitud de espacio a Asociación AUXILIA Sevilla para jor-

nada de formación de Junta ASENSE-A el día 10 de noviembre. (Aceptada) 

- Día 17/10/2018: Solicitud autorización uso de instalaciones del Museo de la 

Almona al Ayuntamiento de Dos Hermanas, para exposición benéfica de co-

lección BETIS en fechas navideñas. (Sin respuesta)  

- Día 24/10/2018: Solicitud Autorización ocupación de la Vía Pública al Ayun-

tamiento de Sevilla, Puerta de Jerez , para actividad celebración 15N (Día na-

cional de las Enfermedades Neuromusculares) (Aceptada)  

- Día 31/10/2018*: Solicitud Autorización ocupación de la Vía Pública a la Au-

toridad Portuaria del Puerto de Huelva, para realización de actividad por el 15 

N, el día 18 de noviembre en el Paseo de las Vías. (Aceptada) *Esta actividad 

se tuvo que suspender por climatología adversa. 

- Día 06/11/2018: Solicitud Sede social al Ayuntamiento de Dos Hermanas (Se-

villa)(Aceptada)  

- Día 06/11/2018: Solicitud Autorización al Ayuntamiento de Dos Hermanas  

uso instalaciones de la Ciudad del Conocimiento, salón de actos, para celebra-

ción concierto de Villancicos a beneficio de ASENSE-A el día 26 de diciembre 

(Aceptada)  
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- Durante los meses de julio a noviembre del año 2018 se realizaron varias 

reuniones con los técnicos del Ayuntamiento de Dos Hermanas y representan-

tes de otras entidades locales, incluidas ASENSE-A, para organizar dos activi-

dades con motivo de la celebración del día 3 de diciembre (Día de la Discapa-

cidad). Estas son: II Jornadas de Diversidad Funcional y III Encuentro de la 

Diversidad Funcional.  

 

5.3. PRESENCIA EN REDES SOCIALES:   

Difusión de eventos y de información de interés para el colectivo de la entidad, además del uso cada vez 

mayor de los grupos de difusión de WhatsApp para los avisos de información más urgente. Publicación de 

las actividades en youtube 

 

Actuaciones 
Personas beneficia-

rias 

 

 

- Enero a diciembre 2018. Actualización de información de interés sobre las 

ENM y la discapacidad y publicaciones de actividades tanto de la propia enti-

dad como de otras relacionadas, en: 

 Página web ASENSE-A: www.asense-a.org : 50 entradas en 2018 

 Twitter: @ASENSE_A 275 tweets en 2018 

Otras redes: Facebook https://www.facebook.com/asense.andalu-

cia  y Youtube 

Mensajes por grupos de difusión de WhatsApp desde el teléfono de 

la entidad (617 217 944) 

 TOTAL              783 

 

5.4. CELEBRACIÓN DE JUNTAS Y ASAMBLEAS. REFUERZO EQUIPO INTERNO.  

Cumpliendo así 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. 

Las funciones de la Junta de Gobierno y la implicación de sus miembros,  conlleva un desgaste físico y 

emocional a éstos. El trabajo en equipo que realizan depende de la situación personal de cada uno de ellos, 

por lo que su implicación no es la misma y el reparto de tareas no logra ser equitativo. Se plantea la 

necesidad de hacer un alto en el camino, valorar lo que se está haciendo, cómo se está haciendo y proponer 

mejoras para el bien de la entidad. Por eso este año 2018 se ha realizado una Jornada de trabajo interna 

en la que también han participado las profesionales contratadas (psicóloga y trabajadora social). 

https://www.asense-a.org/nuestra-junta-directiva-comienza-un-periodo-de-formacion-y-analisis-con-el-

objetivo-de-mejorar-los-servicios/ 

En el año 2018 se han celebrado un total de 7  Reuniones de Junta, 1 Asamblea General Ordinaria y 2 

Asambleas Extraordinarias. Además de 1 Jornada de trabajo para el equipo directivo y trabajadoras de la 

entidad. 

 

Actuaciones 
Personas beneficia-

rias 

 

Enero a diciembre de 2018: 

- Reuniones de Junta Directiva:  

1) Día 12/01/2018: Reunión Junta Multiconferencia TOTAL              783 

 

http://www.asense-a.org/
https://www.facebook.com/asense.andalucia
https://www.facebook.com/asense.andalucia
https://www.asense-a.org/nuestra-junta-directiva-comienza-un-periodo-de-formacion-y-analisis-con-el-objetivo-de-mejorar-los-servicios/
https://www.asense-a.org/nuestra-junta-directiva-comienza-un-periodo-de-formacion-y-analisis-con-el-objetivo-de-mejorar-los-servicios/
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2) Día 16/03/2018: Reunión Junta On-line, semipresencial 

3) Día 03/04/2018: Reunión Junta On.line semipresencial 

4) Día 15/05/2018: Reunión Junta On-line semipresencial 

5) Día 12/06/2018: Reunión Junta On-line 

6) Día 01/08/2018: Reunión Junta On-line semipresencial. 

7) Día 21/12/2018: Reunión Junta On-line Semipresencial 

 

- Asambleas:  

8) Día 07/04/2018: Asamblea General Ordinaria en Club socio-depor-

tivo Vistazul de Dos Hermanas (Sevilla). 

 

- Asamblea Extraordinaria: 

9) Día 07/04/2018: Asamblea Extraordinaria en Club socio-deportivo 

Vistazul de Dos Hermanas (Sevilla) 

10) Día 29/09/2018: Asamblea Extraordinaria en Club socio-deportivo 

Vistazul de Dos Hermanas (Sevilla) 

 

- Jornada de Trabajo:  

11) Día 10/11/2018: Jornada en Centro AUXILIA Sevilla, dirigida por 

José Mª Mateo Díaz. https://twitter.com/mnicafelgueroso/sta-

tus/1053276817363267585 

 

 

 

https://twitter.com/mnicafelgueroso/status/1053276817363267585
https://twitter.com/mnicafelgueroso/status/1053276817363267585

