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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 asociacién tiene ambito autondémico (Art. 4 Estatutos de la entidad)
Forma parte de las federaciones a nivel estatal:

- Federacion ASEM, Espafiola de Enfermedades Neuromusculares

- FEDER, Federacion Esparfiola de Enfermedades Raras.

Objeto y funciones de la entidad.

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

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

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 trabajo y 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, autonémicos,
nacionales y extranjeros, en todo lo relativo a avances médicos y tecnoldgicos, que
puedan mejorar el tratamiento de dicha enfermedad.

d) La promociéon 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, informacidn 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)

)

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 existentes o de una nueva creacion, la adopcion
de las medidas pertinentes, en orden a lograr la completa integracion social y laboral
de los pacientes con Enfermedades Neuromusculares.

Promover y alentar la participacion de la Asociacion 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 enriquecimiento 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 traves 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 gue padecen una enfermedad neuromuscular,

familiares, colaboradores y profesionales de la medicina, que promociona todo tipo de
acciones y actividades de divulgacion, investigacion, sensibilizacion e informacion,
destinadas a mejorar la calidad de vida, integracion y desarrollo de las personas afectadas.

TABLA DISCRIMINACION POBLACION ASENSE-A POR PROVINCIAS
PROVINCIA ANDALUZA N° Asociados % personas asociadas
Almeria 2 0,75%
Cadiz 30 11,41%
Cordoba 3 1,14%
Huelva 18 6,84%
Jaén 9 3,42%
Malaga** 18 6,84%
Sevilla** 179 69,19%

OTRAS
Barcelona** 1 0,38%
Madrid 2 0,75%
Francia** 1 0,38%
Totales 263* 100%

*n° total de personas asociadas a fecha 31 de diciembre de 2019

** Socios/as Honor

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

enfermedades neuroldgicas hereditarias 0 adquiridas que afectan a la musculatura vy al

sistema nervioso, pudiendo estar afectados: EI musculo, la unién neuromuscular (donde se

une el nervio con el musculo), el nervio periférico (en brazos, piernas, cuello y cara), la
moto-neurona espinal (células nerviosas que controlan la accion de los masculos). Su
aparicion puede producirse en cualquier etapa de la vida, tanto en el nacimiento como en

la adolescencia o en la edad adulta.

Pagina 4 de 42
RASENSE-Andalucia
G-91.064.7117



?.SBTIS&
Asociacion de Enfermedades

(4) Neuromusculares de Andalucia

MEMORIAACTUACIONES 2019

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 méas de 60.000 afectados por ENM en toda Espafia:

https://www.geriatricarea.com/2019/12/02/mas-de-la-mitad-de-las-personas-afectadas-

por-enfermedades-neuromusculares-presenta-un-grado-de-gran-dependencia/

Por tanto, todas las acciones que lleva a cabo la entidad, van destinadas tanto a las personas

afectadas por enfermedad neuromuscular en Andalucia, como a los familiares de su

entorno que les atienden.

Alfa Distroglicanopatia

Ataxia de Friedich

Atrofia Muscular Espinal (AME) Tipos | y 11 e Infantil

Charcot-Marie-Tooht (Varios tipos)

CIDP (Polivedropatia Desmielinizante)

Déficit Gen Desmina

Distrofia Mioténica de Steinert

Distrofia Muscular Becker

Distrofia Muscular de Bethlem

Distrofia Muscular de Cintura (Varios tipos)

Distrofia Muscular de Duchenne

Distrofia Muscular Facioescapulohumeral

Distrofia Muscular de Miyoshi

Distrofia Muscular Oculo-faringea

Esclerosis lateral Primaria

Enfermedad de Mc Adler
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Enfermedad de Pompe

Miastenia Gravis

Miopatia Congénita de Cintura

Miopatia Distal (varios tipos)

Miopatia Inflamatoria tipo Miositis

Miopatia Mitocondrial

Miopatia Nemalinica

Neuropatia con Paresia Distal

Paraparesia Espastica Distal

Poliomielitis

Otras sin diagndstico definitivo
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Para estructurar el contenido de la memoria anual, diferenciamos los programas
implementados de forma que se concreta cualitativa y cuantitativamente la actividad

realizada.

PROGRAMA: ATENCION SOCIAL: Consiste en la aten-
cion directa de personas afectadas por ENM, familiares y
profesionales de la medicina, en funcion de sus necesida-
des. Ofreciéndoles informacion, asesoramiento y 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 Atencion, 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 vy actividades en las que ASENSE-A ha participado
activamente, al objeto de dar a conocer la problematica de
las personas afectadas por ENM, asi como promover la im-
plicacion de organismos publicos y privados. Se incluyen
las siguientes actividades:

2.1. Representacion institucional

2.2. Convenios con otras entidades
privadas y/o publicas

2.3. Participacion en estudios sobre
ENM

2.4. Comisiones de trabajo

PROGRAMA: DIVULGACION Y SENSIBILIZACION:
Comprende el conjunto de actividades, jornadas y 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 y Jornadas
de Sensibilizacion

3.3.Medios comunicacion y redes so-
ciales

3.4. Jornadas de salud

PROGRAMA DE ATENCION PERSONAL En él se incluyen un conjunto de programas dirigidos
a los beneficiarios directos de la entidad, en orden a dar una respuesta a sus necesidades de forma
personalizada. Estos programas se desarrollan a través de las federaciones a las que pertenece
ASENSE-A (4.1), mediante la colaboracion con otras entidades con las que se 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 econémi-
cos: elaboracion de proyectos,
contabilidad anual, inventario,
presupuestos, justificaciones.

5.2. Gestion previa a actividades rea-
lizadas

5.3. Presencia en redes sociales: difu-
sion

5.4. Celebracion de Juntas y Asam-
bleas
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Servicios irestados i actividades realizadas durante el afio 2019

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 dirigidos a la
entidad, en el tiempo transcurrido desde 1 de enero a 31 de diciembre 2019.

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

Ha sido un total de 810 atenciones realizadas, 53 de ellas presenciales (en sede de la entidad).

Actuaciones Personas beneficia-
rias directas
Asociados/fas 499

1.1.1. Informacioén sobre patologias ENM y sobre los servicios que ofrece la entidad, | No socios/as 311

asi como puesta en comin con otras personas con igual enfermedad. (De estas llamadas
Hay que destacar que de todas las consultas recogidas en este apartado, el | 172 son desde enti-
61,36% son de poblacion femenina y el 38,28% poblacion masculina. dades)

TOTAL 810
Bajas de personas asociadas 7
Incorporacion de nuevas personas asociadas 28
Incorporacion de nuevas familias 16

1.1.2. Informacion formativa a asociados/as: 43 notas informativas
Dia 02/01/2019: Informacién sobre un nuevo Manual practico y Aplicacion movil
dirigido a pacientes con Miastenia.
Dia 09/01/2019: Informacién Curso On-Line Gratuito Cuidadores. Sociedad Espa-
fiola de Geriatria y Gerontologia.
Dia 09/01/2019: Talleres de ELA Andalucia de cuidados respiratorios y nutricién
en Sevilla, impartidos el 15 de enero.
Dia 17/01/2019: X1 Jornada por la diversidad funcional, del dia 16 enero en Almar-
gen (Malaga)
Dia 21/01/2019: XVI Muestra de cine “Con nombre de mujer” y exposicion “His-
toria viva de las mujeres (PALEM) para dias del 28 de enero al 1 de febrero de 2019
por Ayuntamiento de Dos Hermanas (Sevilla)
Dia 07/02/2019: Curso Virtual sobre Enfermedades Neurodegenerativas (Estrategia
Al Lado), a través de Consejeria de Salud y Familias, y la Escuela Andaluza de
Salud Publica.
Dia 20/02/2019: Jornadas formativas dia 6 de abril sobre enfermedad Charcott Ma-
rie Tooth. Por Caixa Forum Madrid. TOTAL 789
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Dia 20/03/2019: VI Jornada de Salud ASENSE-A “Todos sumamos piezas al gran
puzle: Nutricion y Biomedicina” que se celebrara el dia 27 de abril de 2019.

Dia 22/03/2019: Programa e inscripciones para el 32° Congreso Estatal de Enfer-
medades Neuromusculares que se llevara a cabo en Las Palmas de Gran Canaria el
24y 25 de mayo por Federacion ASEM.

Dia 29/03/2019: Inscripcién y recordatorio VII Jornada de Salud ASENSE-A

Dia 01/04/2019: Taller de “Gestion del tiempo” el dia 6 de abril, por Fundacion
CASER

Dia 03/04/2019: Manual sobre “Alta en la Seg. Social de los cuidadores no profe-
sionales de las personas en situacion de dependencia”.

Dia 04/04/2019: Retransmision de la Jornadas de Charcott Marie Tooht del dia 6
de abril, através de streaming.

Dia 12/04/2019: Informacion del 2° Encuentro Asociacion Espafiola de Distrofia
Muscular Facioescapulohumeral Espafia en el Centro CREER (Burgos), los dias
26, 27 y 28 de abril.

Dia 16/04/2019: Recordatorio VII Jornadas de Salud ASENSE-A

Dia 23/04/2019: Informacion sobre “Protocolo de actuacion ante la denegacion del
medicamento ATALUREN?”, a través de Federacion ASEM.

Dia 29/04/2019: FEDER X Escuela de Formacion CREER-FEDER, para los dias
18 a 20 de septiembre.

Dia 09/05/2019: Informacion presentacion de Aplicacién Mévil CMT&Me de Vi-
taccess y Pharnext.

Dia 14/05/2019: Publicacion web de resultados V11 Jornadas de Salud ASENSE-A
Dia 22/05/2019: Recordatorio 32° Congreso Estatal de Enfermedades Neuromus-
culares de la Federacion ASEM.

Dia 24/05/2019: Informacion sobre nuevos avances en investigacion sobre CMT
por la Federacion ASEM.

Dia 04/06/2019: Informacion sobre resultados del 32° Congreso de Federacion
ASEM

Dia 06/06/2019: Taller de familias “Conectando conmigo para conectar con el
mundo” dia 11 de junio en Centro de terapias CRIN (Sevilla)

Dia 06/06/2019: Jornadas de Derechos de las mujeres con discapacidad y Agenda
2030 COCEMFE, para los dias 24 y 25 de septiembre: Busqueda de comunicadores
orales y agentes de cambio.

Dia 03/09/2019: Informacidn sobre nueva entidad DMC “Conquistando Escalones:
http://www.conquistandoescalones.org/web/

Dia 06/09/2019: Jornadas Oficina de Vida Independiente Andalucia sobre Asisten-
cia personal y otras herramientas para la Vida Independiente, Dias 17 y 18 de octu-
bre 2019 https://viandalucia.org/programa-de-las-jornadas/
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Dia 16/10/2019: Formacién de cursos de Postgrado “Persona con discapacidad:
derechos sociales y cultura de las capacidades™ y Programa de capacitacion,
Aula Novartis.

Dia 25/10/2019: Charla sobre prevencion del Cancer de mama, por Asociacion
AMAMA 'y Paseo solidario en Torreblanca el dia 27/10/2019.

Dia 11/11/2019: 1V Encuentro YoNemalinica el dia 23 de noviembre en Hotel Be-
llavista Sevilla.

Dia 11/11/2019: Jornadas Comunitarias de Salud en Centro de Salud San Hilario
en Dos Hermanas (Sevilla). Dias 11 al 15 de noviembre.

Dia 12/11/2019: V Jornada “Tecnologia y Seguridad en la Atencion Sanitaria” en
H. Reina Sofia de Cordoba, dia 4 de diciembre 2019.

Dia 13/11/2019: excursion a El Pedroso: 7 de Diciembre organizada por el Distrito
Este-Alcosa-Torreblanca (Sevilla)

Dia 15/11/2019: 111 Jornadas por la Diversidad Funcional “Igual que ta DH” 2019,
dia 2 de diciembre y IV Encuentro de entidades por la Diversidad Funcional el dia
3 de diciembre en Dos Hermanas (Sevilla)

Dia 19/11/2019: X1l Jornada por la Diversidad Funcional en Campillos (Mélaga),
por COAGU, el dia 30 de noviembre de 2019.

Dia 22/11/2019: Jornadas de la Plataforma de Organizaciones de Pacientes (POP)
de presentacion de los resultados del estudio en “El dolor en la enfermedad cro-
nica”, realizado junto con la Sociedad Espaiiola del Dolor (SED), el dia 10 de di-
ciembre en el Parlamento de Andalucia. (Sevilla)

Dia 28/11/2019: Seminario sobre “Discapacidad sobrevenida. Reincorporacion o
despido”por UGT Andalucia y Consejeria de Igualdad, Politicas Sociales y Conci-
liacion, Dias 27 noviembre a 17 de diciembre en diferentes provincias.

Dia 28/11/2019: Marcha protesta el 4 de diciembre de 2019 para reivindicar la
Accesibilidad Universal y Disefio para Todas las personas, propuesta de Elimi-
nando Barreras, ViaAndalucia y Asoc. Azaar.

Dia 29/11/2019: Acto de inauguracion de la muestra “Movimiento”de arte de per-
sonas con capacidades diferentes de la Asociacion Paz y Bien y el Ayuntamiento de
Dos Hermanas (Sevilla), dia 5 de diciembre en Centro Cultural La Almona.

Dia 29/11/2019: Marcha por la accesibilidad universal en centro de Sevilla el dia 4
de diciembre. Organizado por las Asoc. Eliminando Barreras y VIAndalucia.

Dia 05/12/2019: Convivencia Navidad de ASENSE-A en Colegio Tres de Agosto
en Huelva. Dia 14 de diciembre de 2019

Dia 18/12/2019: Concierto benéfico por ASENSE-A, por la Coral Polifonica de la
Catedral de Huelva y la Orquerta Colombina Onubense. Dia 20 de diciembre de
20109.
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Dia 27/12/2019: | Torneo de Futbol Base Olibeas en Beas (Huelva) Dias 27, 28 y
29 de diciembre de 2019. Con mesa informativa de ASENSE-A.

Dia 31/12/2019: Roscon de Reyes Solidario y Chocolatada en Algadmitas (Sevi-
Ila),organizado por el Ayto. a beneficio de ASENSE-A. Dia 03 de enero de 2020.

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

ENM, ademas para investigadores relacionados con estas enfermedades: 31

notas informativas.
Dia 20/01/2019: Convocatoria e inscripciones para | Encuentro de familias
ASENSE-A en el centro CREER de Burgos que se celebrara los dias 24 a 30 de
junio 2019.
Dia 30/01/2019: Convocatoria ASENSE-A Programa de Asistencia Personal VAVI
2019. 1° convocatoria para 5 plazas de asistencia personal.
Dia 01/02/2019: Recordatorio inscripciones al | Encuentro familias ASENSE-A
Dia 06/02/2019: Recordatorio BANCO DE AYUDAS TECNICAS ASENSE-A:
https://www.asense-a.org/wp-content/uploads/2018/07/inventario-actualizado-
ayudas-t%C3%A9cnicas.pdf
Dia 19/02/2019: Informacién sobre programa PRIORITY de PTC Therapeutics
para proyectos de investigacion sobre enfermedades genéticas raras. (Twitter)
Dia 22/02/2019: Resolucion Programa Asistencia Personal VAVI 2019 de
ASENSE-A.
Dia 22/03/2019: Informacion sobre Programa “sin barreras” de Fundacion Mutua
de Propietarios, para ayudas economicas y técnicas para eliminacion de barreras
arguitectonicas: https://www.fundacionmdp.org/actividades/ayudas-accesibilidad-
vivienda/
Dia 11/04/2019: Colonias ASEM 2019, de Respiro familiar, dirigido a menores de
18 afios afectados por ENM. Julio 2019.
Dia 13/05/2019: Informacion Ayudas Fundacion Mutua Madrilefia, programa IM-
PULSO, através de Fondos FEDER para financiacion de proyectos dirigidos a me-
nores con enfermedades raras.
Dia 14/05/2019: Linea gratuita y confidencial de ayuda en casos de menores rela-
cionados con la tecnologia (dependencia, ciberacoso/bullying, etc) 900 116 117.
Dia 16/05/2019: Convocatoria ASENSE-A Programa de Asistencia Personal VAV
2019 en 22 plazo, para otras 3 plazas de asistencia personal.
Dia 01/06/2019: Aplicacion de turismo accesible “Puedo viajar” www.puedovia-

jar.es
Dia 06/06/2019: Campamento Croacia para menores, los dias 14 al 21 de julio. Por

Federacion ASEM

TOTAL

789
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Dia 10/06/2019: Resolucion programa Asistencia Personal de ASENSE-A VAVI
2019 en su 22 convocatoria.

Dia 01/07/2019: Convocatoria de subvenciones individuales en régimen de concu-
rrencia competitiva, en materia de personas mayores y personas con discapacidad,
en el ambito de la Consejeria Igualdad, Politicas Sociales y Conciliacion, para el
ejercicio 2019.

Dia 01/07/2019: Convocatoria Actividad de Convivencia de verano ASENSE-A en
El Puerto de Santa Maria (Cadiz) el dia 27 de julio.

Dia 04/07/2019: Convocatoria ayudas Programa Reina Letizia para la Inclusion
(para estudiantes con discapacidad a partir de 16 afios), por el Real Patronato sobre
Discapacidad en colaboracion con Fundacion ONCE, a través del Ministerio de
Sanidad, Consumo y Bienestar Social.

Dia 06/07/2019: Publicacion de las Bases Reguladoras de subvenciones para reha-
bilitacion de Vivienda, por la Consejeria de Fomento, Infraestructuras y Ordenacion
del Territorio.

Dia 11/07/2019: Recordatorio convocatoria Programa Reina Letizia para la Inclu-
sion. Limite solicitud 5 de agosto 2019.

Dia 15/07/2019: Convocatoria de Ayudas a Fisioterapia “Fco. Javier Santos Garcia”
para personas asociadas con ENM. Finalizacién plazos 27 julio 2019

Dia 26/07/2019: Informacion sobre Campamento de Verano inclusivo para menores
y jévenes con ENM en Andalucia. En Albergue ecocultural Conviven en Villuela
(Malaga) los dias 30 de agosto a 1 de septiembre 2019.

Dia 26/07/2019: Becas 2019-2020 para alumnos con necesidad de apoyo educativo,
por el Ministerio de Educacion y Formacién Profesional https://www.campamen-
tos.info/noticias/becas-2019-2020-para-alumnos-con-necesidad-de-apoyo-educa-
tivo

Dia 29/07/2019: Programa de Vacaciones COCEMFE 2019 de octubre a diciembre
20109.

Dia 31/07/2019: Resolucion de Ayudas a fisioterapia “ Fco. Javier Santos Garcia”
para personas con ENM de ASENSE-A.

Dia 04/09/2019: 52 Edicion de Becas Desafiate 2019 de apoyo a los deportistas con
discapacidad, por Fundacion Gruposifu www.fundaciongruposifu.org

Dia 16/09/2019: V111 edicion de los Premios Romper Barreras destinados a promo-
ver el uso de la tecnologia de apoyo, por la Fundacion Romper Barreras con la
colaboracion de BJ Adaptaciones. Plazo de presentacion 3 de octubre.
https://www.romperbarreras.org/premios-romper-barreras/presenta-
cion?utm_source=BJ+-+Novedades+de+BJ+Adaptaciones&utm_cam-
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paign=542fefe4f3-EMAIL_CAMPAIGN_ 2018 03 19 COPY_01&utm_me-
dium=email&utm_term=0_ 9cdfe21d87-542fefe4f3-
32092917&mc_cid=542fefe4f3&mc_eid=d2c63ch594

Dia 19/09/2019: Camparia Escolar en favor de la Salud Visual- Fundacién Alain
Afflelou, dirigida a menores de 5 a 7 afios https://www.afflelou.es/fundacion/pro-
yectos/prevencion-del-fracaso-escolar/

Dia 11/10/2019: Informacion sobre V convocatoria de Ayudas a la Investigacion de
FEDER. Dirigido a equipos de investigacion colaboradores con las entidades FE-
DER.

Dia 24/10/2019: Informacién sobre Subsanacion Ayudas Individuales para perso-
nas con discapacidad de la Consejeria de Igualdad, Politicas Sociales y Concilia-
cion (territorial de Sevilla)

Dia 25/10/2019: convocatoria Ayudas econémicas Fundacion “Miaoquehago.org”
http://fundacionmiaoguehago.org/ayudas-economicas/

Dia 05/11/2019: Informacion sobre Convocatoria de Ayudas a la investigacion en
Enfermedades Raras del Colegio de Farmacéuticos de Sevilla y la Fundacién
Mehuer: http://www.farmaceuticosdesevilla.es/convocadas-las-ayudas-a-la-inves-
tigacion-en-enfermedades-raras-por-valor-de-12000-euros_aal593.html

Dia 31/12/2019: Convocatoria de acceso al Programa de Promocion de la Autono-
mia Personal, VAVI 2020 de ASENSE-A. https://www.asense-a.org/bases-y-solici-
tud-de-participacion-en-el-proyecto-promocion-de-la-autonomia-personal-vavi-
asense-a-2020/

1.1.4. Informacion sobre concursos: 4 notas informativas

Dia 10/01/2019: Concurso n° 35 de Grupo Social ONCE “Por mi y por todos mis
compaifieros” para alumnado primaria. (Twitter)

Dia 06/06/2019: Concurso fotografia digital “Las personas con discapacidad en la
vida cotidiana” de la Universidad de Salamanca.

Dia 16/09/2019: Participacion en la Carrera Nocturna del Guadalquivir KH7 el dia
27 de septiembre, para dar difusion a la entidad ASENSE-A, y solicitud de sillas de
ruedas para la carrera a personas con movilidad reducida.

Dia 23/09/2019: 1l Video-concurso “Programar en Igualdad” de la UPO, dirigido a
centros de secundaria. https://www.periodicoelnazareno.es/ii-video-concurso-pro-
gramar-en-igualdad-de-la-pablo-de-olavide/

TOTAL

789
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1.1.5. Informacioén laboral: 19 notas informativas
Dia 10/01/2019: Oferta de empleo de la empresa de telefonia Orange, para puesto
de telemarketing para personas con discapacidad de mas de un 33%.
Dia 14/01/2019: Oferta de empleo de ASENSE-A para cubrir plaza de personal
administrativo en la entidad.
Dia 13/03/2019: Se informa a los asociados sobre “Novedades del Real Decreto de
Ley de medidas urgentes para la igualdad de mujeres y hombres en el empleo y
ocupacion”
*A través de Twitter se ha ido facilitando el acceso a las actualizaciones de ofertas
de empleo que publica Andalucia Orienta: https://twitter.com/ASENSE _A/sta-
tus/1004302060005838850.
De enero a diciembre de 2019 se han publicado hasta 16 ofertas de empleo. TOTAL 789

1.1.6. Informacidn sobre investigaciones: 8 notas informativas
Dia 08/02/2019: Nuevas investigaciones contra la ELA por equipo de la Univ.
Laval y Centro de Investigacién Cerebral CERVO de Canada. (Twitter)
Dia 08/02/2019: Descubrimiento papel clave del ARN en Enf. Neurodegenera-
tivas por Equipo del Centro de Regulacion Gendmica (Twitter)
Dia 25/02/2019: Tratamiento con éxito para AME en Hospital Vall D"Hebron
(Twitter)
Dia 18/04/2019: Nuevo descubrimiento sobre una proteina (ZEB1) relacionada
con el cancer, previene enfermedades musculares , por Institut d’Investigacions
Biomédiques August Pi i Sunyer. (Twitter)
Dia 19/07/2019: aplicacion App CMT&Me de Vitaccess https://vitac-
cess.com/cmt-and-me-governance para participacion de estudio para medir la
carga general de padecer Charcot-Marie-Tooth, incluido el impacto sobre el
trabajo diario y las relaciones sociales, la evolucion natural de la enfermedad y
los tratamientos actuales, ademas de los efectos médico-sociales y farmaco-
econoémicos.
Dia 05/08/2019: Nueva terapia para el tratamiento con menores afectados de
AME en Htal. De Cuenca. (Twitter)
Dia 22/10/2019: Nueva técnica para modificar el ADN y poder corregir enfer-
medades genéticas de un investigador en EE.UU. (Twitter)
Dia 10/11/2019: Descubrimiento de una molécula, Cugamicina, para el trata-
miento de la Distrofia Miotonica tipo 1 (Twitter) TOTAL 789
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Otras informaciones:
Durante los dias 19, 22 y 23 del mes de septiembre de 2019 se informo a las personas
asociadas sobre la entrega de los nuevos carnets acreditativos de persona asociada a
ASENSE-A, através de email o por correo postal, para una mejor gestion de los servi-
cios que se ofrecen desde la entidad.
Dia 26/09/2019: Se informa sobre la publicacion del décimo de Loteria del dia
28/09/2019 dedicado a la investigacion de las enfermedades neurodegenerativas en el
afio 2020
Dia 05/11/2019: Informacion y enlace web sobre actuaciones de miembros de Junta
ASENSE-A en foros de Defensa de la Vida Independiente durante el mes de octubre:
https://www.asense-a.org/asense-a-trabajamos-por-una-vida-independiente/
Dia 14/11/2019: Se lanza nota de prensa de la Federacion ASEM y camparia por el Dia
nacional de las Enfermedades Neuromusculares https://youtu.be/40XzvclDzzE

TOTAL

789
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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, asi como en el &mbito laboral
Se incluyen 3 informaciones de ambito legal de interés para el colectivo ASENSE-A.

Se han atendido 9 casos

Actuaciones Personas beneficia-
rias

1. Enero 2019. Asesoramiento asociado sobre reclamacion de plaza de apar-
camiento para personas con movilidad reducida en el domicilio en Alcala
de Guadaira (Sevilla)

2. Enero 2019: Asesoramiento asociado para reclamacion por disconformi-
dad en valoracion del Grado de Dependencia, en el Ayuntamiento de San
Fernando (Céadiz)

3. Enero 2019: Apoyo, asesoramiento y bdsqueda de recursos a asociada en
reclamacion a ENDESA por corte de luz en comunidad de propietarios
durante varias semanas. En Sevilla.

4. Abril 2019: Asesoramiento asociado para reclamacién por disconformidad
en indemnizacion de empresa por “despido objetivo por causas organiza-
tivas”, en Malaga. Sigue en junio y finaliza en diciembre 2019

5. Abril 2019: Asesoramiento no asociado sobre incapacidad absoluta a au-
tonomo afectado por ENM, en Cordoba.

6. Mayo 2019: Asesoramiento asociada por negligencia médica. Persona aso-
ciada de Gelves (Sevilla).Derivamos Asesoramiento juridico FEDER.

7. Julio 2019: Inicio en asesoramiento para solicitar la tutoria legal de un fa-
miliar afectado por ENM en Sevilla. Derivamos

8. Septiembre 2019: Asesoramiento sobre situacion persona con ENM, no
asociada, de gran discapacidad que vive solo, edificio sin adaptacion, otras
dificultades en Sevilla

9. Octubre 2019: Asesoramiento asociado sobre desacuerdo por incapacidad
total (no absoluta), también revision Discapacidad, en Malaga. En curso.

TOTAL 9

Dia 13/03/2019: Informacion sobre Instruccion 5/2019 de 11 de marzo de “Garan- i (En este apa_rt_ado
s6lo se contabilizan

tizar el derecho a sufragio de todas las personas con discapacidad” las personas benefi-
Dia 15/03/2019: informacion sobre modificacion Ley Organica 5/1985, de Régi- ciarias directas que

men Electoral General han sido atendidas a
Dia 14/10/2019: Se informa sobre sentencia tratamiento ATALUREN y protocolo | través de este servi-
si deniega de tratamiento. cio)
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1.3. Servicio de Voluntariado

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

Se incluyen aquellas acciones voluntarias en la actividad interna de la entidad que apoyan el trabajo de las
profesionales contratadas: elaboracién de documentos (notas de prensa, resimenes de actividades de la
entidad...), manejo de redes sociales y pagina web de la entidad en sus publicaciones, etc.

Se ha contado con la colaboracion de 18 personas: 9 miembros Junta Gobierno y 9 personas volun-

tarias

Han sido un total de 27 acciones voluntarias realizadas

Actuaciones

Personas beneficia-
rias

En Programas de Acompafiamiento: a los miembros de la entidad y del equipo
técnico en la coordinacion y ejecucion de las actividades de representacion y visi-
bilidad del colectivo.

1.

Dia 18/03/2019: Representacion de Acto Institucional en el Parlamento de
Andalucia organizadas por FEDER (jornada mafana). Participd: 1 volun-
taria acompafando al Secretario

Dial8/03/2019: Representacion en Jornada Asociativa de Entidades FE-
DER (tarde). Participd: 1 voluntaria acomparfiando al Secretario

Dias 17 y 18/10/2019: Representacion en Jornadas de Vida Independiente
para personas con Diversidad Funcional, organizadas por la Asociacién
Vida Independiente Andalucia. Participd: 1 Voluntaria acompafiando al
Tesorero

Dia 17/09/2019: Representacion en foro plataforma Andalucia por la En-
sefianza. Participd: 1 Voluntaria acompariando al Tesorero

Dia 27/09/2019: Participacion en la Carrera del Guadalquivir KH7 (Sevi-
l1a) con grupo de personas afectadas. Participaron: 14 personas voluntarias
(9 mujeres y 5 hombres)

Dia 16/10/2019: Representacion en reunion con Jefa de Servicio de Orien-
tacion Educativa y Atencidon a la diversidad con Diia. Ana Isabel Mufioz
Avila. D.G. Participacion y Convivencia, de asociaciones de neuromuscu-
lares de Andalucia. Participaron: 2 voluntarias

Dia 30/10/2019: Representacion en la elaboracion de una estrategia sobre
Vida Independiente de las personas con discapacidad en sesién de trabajo
con la Directora Gral. de Personas con Discapacidad. Participé 1
voluntaria acompanando al Tesorero.

Dia 04/12/2019: Representacion en la Marcha por la Accesibilidad
Universal en Sevilla, junto a Eliminando Barreras y ViaAndalucia.

TOTAL 80

(Este total incluye el
nimero 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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Participd: 1 Voluntaria acompafiando al Tesorero.

9. Dia 10/12/2019: Representacion en presentacion de los resultados del
estudio “El dolor en la enfermedad crénica”, en el Parlamento de
Andalucia. Participd 1 voluntaria acompaiiando al Secretario

10. Dias 12 y 13/12/2019: Representacion en 13° Congreso de Voluntariado
en Universidad de Huelva. Participé 1 voluntaria junto con la trabajadora
social.

En Acompafiamiento en Convivencias: organizadas por la entidad para encuen-
tro de personas afectadas y familiares.
11. Dia 18/05/2019: Convivencia en nueva sede de ASENSE-A en Dos Her-

manas  (Sevilla).  https://www.asense-a.org/convivencia-y-grupo-de-

ayuda-mutua-gam/. Participaron: 9 personas voluntarias (4 mujeres, 5
hombres)

12. Dia 26/05/2019: Participacion en Il Carrera por la Esperanza de FEDER
en Parque Alamillo de Sevilla. https://www.asense-a.org/asense-a-asiste-
a-la-ii-carrera-por-la-esperanza-en-sevilla/ Participaron: 2 personas Vvo-
luntarias(1 mujeres, 1 hombres)

13. Dia 27/07/2019: Convivencia en playa de Valdelagrana, Puerto de Santa
Ma (Cadiz) https://www.asense-a.org/resumen-convivencia-valdelagrana-
2019/ Participaron 8 personas voluntarias(6 mujeres, 2 hombres)

14. Dias 30/08/2019 al 01/08/2019: Campamento inclusivo para jovenes y fa-
milias en Albergue Eco-cultural Conviven en el Pantano de la Vifiuela
(Mélaga) https://www.asense-a.org/campamento-inclusivo-para-jovenes-
con-enfermedades-neuromusculares-en-andalucia/ Participaron 4 perso-
nas voluntarias(4 mujeres)

15. Dias 24 al 30/06/2019: Encuentro de Familias de la Asociacion de Enfer-
medades Neuromusculares de Andalucia en el Centro CREER de Burgos:
https://www.asense-a.org/encuentro-de-asense-a-en-el-creer-burgos-
2019/ Actividad solicitada en febrero de 2018. Participaron: 7 personas
voluntarias(4 mujeres, 3 hombres)

16. Dia 14/12/2019: Convivencia de Navidad en instalaciones Colegio tres de
Agosto, Huelva. https://www.asense-a.org/convivencia-de-navidad-2019/

Participaron: 4 personas voluntarias (2 mujeres, 2 hombres)

En celebracién de Jornadas:
17. Dia 27/04/2019: Celebracion de las VII Jornadas de Salud de ASENSE-A

“Todos sumamos piezas al gran puzle: Nutricion y Biomedicina”.
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https://www.asense-a.org/7a-jornada-de-salud-informacion-completa/
Participaron:6 personas voluntarias (3mujeres, 3 hombres)

18. Dia 30/11/2019: Participacion en XII? Jornada por la Diversidad Funcio-
nal: Juventud y discapacidad, organizadas por COAGU en Sal6n de Actos
de la Casa de las Asociaciones de Campillos (Malaga). Participaron 4 per-
sonas voluntarias. (3 mujeres y 1 hombre)

En instalacién de Mesas Informativas:
19. Dia 06/04/2019: Coincidiendo con el Il Torneo de Power Chair de Sevilla,

en Polideportivo Pino Montano (Sevilla). En la mesa informativa. Partici-

paron: 2  personas  voluntarias (2  mujeres)  https:/twit-
ter.com/ASENSE_A/status/1114566770134855682
20. Dia 26/05/2019: Coincidiendo con la Il Carrera por la Esperanza de FE-

DER en Parque Alamillo (Sevilla). En la mesa informativa. Particip6: 1
persona voluntaria (1 mujer)
21. Dia 17/11/2019: En la celebracion del Dia Nacional de las ENM (15N).

Instalacion de una mesa informativa en Paseo de la Ria, Muelle del Tinto
(Huelva). En la mesa informativa. Participaron: 2 personas voluntarias ( 2
mujeres)

22. Dias 19 y 20/11/2019: En la mesa informativa en Congreso Nacional de la
Sociedad Esparfiola de Neurologia SEN, en Hotel Barcel6 Sevilla. Partici-

paron: 2 personas voluntarias (mujeres)

23. Dia 03/12/2019: Coincidiendo con el 1V Encuentro de Diversidad Funcio-
nal en la Plaza del Arenal de Dos Hermanas (Sevilla). En la mesa informa-
tiva. Participaron: 4 personas voluntarias (4 mujeres)

24. Dia 20/12/2019: Coincidiendo con el Concierto benéfico de Navidad en
Santa Iglesia Catedral de Huelva. En la mesa informativa. Participaron: 2
personas voluntarias (2 mujeres)

25. Dias 27 y 28/12/2019: Coincidiendo con el | Torneo de Futbol Base Oli-
beas en el Campo Municipal de Beas (Huelva). En las mesas informativas.
Participaron: 2 personas voluntarias (2 mujeres)

En elaboracion de documentacién y manejo de redes sociales:
26. Durante los meses de enero a diciembre de 2019. Participaron 2 personas
voluntarias.
27. Durante los meses de octubre a diciembre de 2019: Participé 1 persona
voluntaria en la elaboracién del Plan de Igualdad de la entidad.
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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 2019. Han sido:

13 las actuaciones representadas.

9 personas representantes de ASENSE-A (7 miembros Junta Directiva, 1 Psicéloga, 1 traba-
jadora social)

Actuaciones

Personas beneficia-
rias

1)

2)

3)

4)

5)

6)

7)

8)

Dia 18/03/2019: Representacion de Acto Institucional en el Parlamento de

Andalucia organizadas por FEDER (jornada mafiana). Representantes: 3
( Presidenta, Secretario, Psicdloga de la entidad) https://www.asense-
a.org/conmemoracion-dia-eerr-parlamento-de-andalucia/

Dial8/03/2019: Representacion en Jornada Asociativa de Entidades FE-
DER, Sevilla (tarde). Representantes: 3 (Presidenta, Secretario, Psicdloga
de la entidad) https://www.asense-a.org/conmemoracion-dia-eerr-parla-
mento-de-andalucia/

Dia 25/04/2019: Participacion en la elaboracion de guias de orientacion
para la valoracién de discapacidad en enfermedades raras que no estén con-
templadas, presentada por FEDER a la Administracion andaluza. Aporta-
cién desde la entidad de las patologias con estas caracteristicas que ella
atiende.

Dias 24 y 25/05/2019: Representacion en 32° Congreso de Federacion
ASEM en Las Palmas de Gran Canaria. Representantes: 2 (Presidenta y
vocal) https://www.asense-a.org/4174-2/

Dia 17/09/2019: Representacion en foro plataforma Andalucia por la Ense-
fianza. Representantes: 2 (Tesorero y vocal)

Dias 19 al 20/09/2019: Representacion en X Escuela de Formacion de FE-
DER, en Centro CREER Burgos. Representante: 1 (Trabajadora Social)
http://amcme.es/noticias/x-escuela-de-formacion-creer-feder-en-el-creer/
Dia 18/10/2019: Entrega de firmas Plataforma Chance.org en Registro de
Consejeria de Educacion y Deporte, para denunciar falta de recursos huma-

nos en la atencién al alumnado con necesidades especificas de apoyo edu-

cativo. Representante: 1 (Trabajadora Social)
Dias 17/10/2019: Representacion en Jornadas de Vida Independiente para
personas con Diversidad Funcional, organizadas por la Asociacion Vida In-

dependiente Andalucia. (Sevilla) Representante: 1 (Tesorero) https://vian-
dalucia.org/programa-de-las-jornadas/

TOTAL 789
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9) Dia 30/10/2019: Representacion en la elaboracion de una estrategia sobre
Vida Independiente de las personas con discapacidad en sesion de trabajo
con la Directora Gral. de Personas con Discapacidad. (Sevilla) Represen-
tantes 2 (Presidenta y Tesorero) https://www.asense-a.org/asense-a-traba-
Jamos-por-una-vida-independiente/

10) Dias 19 y 20/11/2019: Representacion junto con la Federacion ASEM en
Congreso Nacional de la Sociedad Espafiola de Neurologia en Hotel Bar-
cel6 Sevilla. Representantes: 2 (Presidenta y trabajadora social)
https://www.asense-a.org/congreso-sen-sociedad-espanola-de-neurologia/

11) Dia 04/12/2019: Representacion en la Marcha por la Accesibilidad Univer-
sal en Sevilla, junto a Eliminando Barreras y ViaAndalucia. Representan-
tes: 1 (Tesorero) https://www.asense-a.org/asense-a-tambien-reivindica-
una-accesivibilidad-universal-en-sevilla/

12) Dia 10/12/2019: Representacidn en presentacion de los resultados del estu-
dio “El dolor en la enfermedad cronica”, en el Parlamento de Andalucia.
Representantes: 2 (Presidenta y Secretario)

13) Dias 12 y 13/12/2019: Representacion en 13° Congreso de Voluntariado en

Universidad de Huelva. 1 Representante (Trabajadora Social)

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 2 acuerdos en 2019

Actuaciones Personas beneficia-
rias

1) Dia 21/02/2019: Firma de Convenio de Colaboracion con Marta Delgado
Villarejo, organizadora de recaudacion de fondos a través de la venta de su
libro “La Tribu. Conociendo a Sara” (Huelva) 4* Edicion

2) Dia 13/06/2019: Firma de Convenio de Donacion con FISEVI, por el cual
ASENSE-A realiza una donacion econémica al proyecto de investigacion
en ENM que se lleva a cabo en el IBIS de Sevilla.

TOTAL 789
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2.3.PARTICIPACION EN ESTUDIOS SOBRE ENFERMEDADES NEUROMUSCULARES

A través de encuestas o0 cuestionarios se solicita la informacion y opinion de las personas miembro de
ASENSE-A, sobre temas que les afectan directamente por tener relacion con las ENM y/o con la discapa-
cidad.

Otras van dirigidas directamente a la entidad sobre distintos &mbitos 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 informacion recogida es mas o menos inmediato, segun el tema tratado, pero siem-
pre va a repercutir positivamente sobre el colectivo que atiende la entidad, y sobre la misma.

Se ha solicitado la participacion en 13 estudios (2 Fed. ASEM, 2 FEDER, 4 ASENSE-A y 5 otros)
Se han solicitado desde 8 organismos (incluida la propia entidad ASENSE-A)

Actuaciones Personas beneficia-
rias

- Encuestas FEDER:
De enero a diciembre de 2019: A través de los boletines semanales de FEDER
se invita a participar a diferentes encuestas:
o Estudio de acceso a los centros de referencia estatal de las personas con
lesion medular;
o Estudio sobre la calidad de la atencion sanitaria percibida por pacientes
crénicos en Espana. ..

- Encuesta Federacién ASEM:

o 10/04/2019: Cuestionario para Tesis Doctoral sobre enfermedades
neuromusculares. Ejecutado por profesora de los Grados de Infantil y
Primaria en la Universidad Francisco de Vitoria de Madrid

o 24/09/2019: Encuesta a entidades Consulta Publica: Estrategia Europea
sobre Discapacidad 2010-2020 https://ec.europa.eu/info/law/better-re-
gulation/initiatives/ares-2018-4958882 es

Encuesta otras entidades:

o Dia 10/04/2019: cuestionario sobre los beneficios de la Terapia Ocupa-
cional en las personas con diversidad funcional con necesidad de apoyo
para la realizacion de sus actividades cotidianas, dirigido a personas en
situacion de dependencia y sus cuidadores principales. Para TFG de Te-
rapia Ocupacional de la Univ. Extremadura.

o Dia10/05/2019: Solicitud de colaboracion en una encuesta para realizar
un estudio sobre las necesidades de las personas afectadas con diversas
distrofias musculares de cara a un proyecto innovador que estan reali-
zando un grupo de estudiantes universitarios sobre un exoesqueleto.
Por ASEM Galicia en colaboracion con proyecto de investigacion de la
Univ. Francisco de Vitoria de Madrid. TOTAL 789
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o Dia 22/05/2019: Estudio “Enfermedad Cronica y Discapacidad” de la
Universidad Complutense de Madrid. Por la Plataforma de Organiza-
ciones de Pacientes.

o Dia 29/07/2019: Cuestionario dirigido a Cuidadores de Personas con
Enfermedad Neuromuscular, elaborado por la Facultad de Ciencias de
la Salud de la Universidad de Granada. https://docs.goo-
gle.com/forms/d/e/1FAIpQLSdU-1-JHuzISNTNgr-
LoyPVVIIHRNGHXrHaSdLQSc6bj3PdcNg/viewform?usp=sf_link

o Dia 17/09/2019: Cuestionario dirigido a Pacientes con Enfermedad
Neuromuscular, elaborado por la Facultad de Ciencias de la Salud de la
Universidad de Granada, en complementacién con la anterior.
https://docs.google.com/forms/d/1Ax-
jchxzGEquvf1XZFWU503ZV_6h3V3uJglzwwQo8Ik4/edit?usp=sha-
ring

Encuesta ASENSE-A:

o Dia 26/07/2019: Sondeo sobre interesados en participar en campa-
mento inclusivo para menores y jovenes afectados por ENM en Anda-
lucia.

o Dia 27/04/2019: Encuesta valoracion a personas participantes en VII
Jornadas de Salud celebradas.

o Octubre 2019: encuesta valoracién a personas asociadas beneficiarias
del Programa de Ayudas a la fisioterapia financiadas por la Fundacién
Mutua Madrilefia en su Programa IMPULSO.

o Diciembre de 2019: Encuestas a personas asociadas beneficiarias del
Programa de Promocion de la Autonomia Personal VAVI 2019.
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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. Incluimos en este apartado diversas aportaciones que
desde la entidad se han realizado en cuanto a consulta de la normativa sobre diversidad funcional y auto-

nomia.

Se han mantenido 13 reuniones en 2019.
Han participado 13 miembros ASENSE-A (6 de Junta Directiva, 3 asociados/as, 2 personas volun-
tarias, 1 psicéloga y 1 trabajadora social)

Actuaciones

Personas beneficia-

rias

1)

2)

3)

4)

5)

6)

7)

8)

9)

Dia 17/01/2019: **Reunion con Técnicos del Ayuntamiento de Dos Her-
manas para valoracién actividades diversidad funcional y las siguientes ac-

tividades para 2019. Participante: 1 (Trabajadora Social)

Dia 24/01/2019: Reunién con Soledad Benot (Secretaria General de
Investigacion, Desarrollo e Innovacién) de la AETSA, para iniciar estudio
beneficios de las terapias fisicas en ENM. Participantes: 3 (Secretario,
asociada y trabajadora social)

Dia 05/02/2019: Reunidén con Agencia de Evaluacion de Tecnologia
Sanitaria, en la Consejeria de Salud, con el Secretario, la trabajadora
social y varios asociados, para entrevistas sobre beneficios terapias fisicas
en las ENM. Participantes: 4 (Secretario, 2 personas asociadas y
trabajadora social)

Dia 22/05/2019: Reunién en Colegio Bienaventurada Virgen Maria Irlan-
desas de Sevilla, con profesor Alberto Bueno y Secretario de Equipo de
Power Chair Isbilya, para organizar actividad deportiva inclusiva. Partici-

pante: 1 ( trabajadora social)

Dia 18/06/2019: Reunién con Rehabilitadora Infantil del H.U. Virgen del
Rocio (Sevilla), Patricia Ferrant, para entrega de documentos, tripticos e
informacion sobre las enfermedades neuromusculares. Participante: 1 (Tra-

bajadora Social)
Dia 20/06/2019: Reunion Comision de Salud en Centro de Salud A.P. San

Hilario en Dos Hermanas: Participante: 1 (Trabajadora Social)
Dia 17/09/2019: Reunion con Plataforma de entidades “Andalucia por la
Ensefianza”. Participantes: 2 (Tesorero y vocal)

Dia 04/10/2019: **Reunién con Técnicos del Ayuntamiento de Dos Her-
manas para organizacion del IV encuentro de entidades y actividades por
la diversidad funcional. Participante: 1 (Trabajadora Social)

Dia 16/10/2019: Reunion de entidades de ENM de toda Andalucia (ASE-
MGRA, ASENCO y ASENSE-A), con Jefa de Servicio de Ordenacion
Educativa y Atencion a la Diversidad para presentacion de casos recogidos

TOTAL

789
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y muestra de necesidades de este alumnado afectado por ENM. Participan-

tes: 6 (Vicepresidenta, asociado, voluntarias, psicologa y trabajadora social
de ASENSE-A)

10) Dia 23/10/2019: Reunién en Comision de Salud en Centro de Salud San
Hilario, Dos Hermanas (Sevilla) para organizacién Jornadas de puertas
abiertas en noviembre. Participantes: 1 (Trabajadora Social)

11) Dia 30/10/2019: Sesion de trabajo por invitacion de la DGPD e | para for-
mulacion de Bases Reguladoras Subvenciones. Participantes: 2 (Presidenta
y Tesorero)

12) Dia 07/11/2019: **Reunion con Técnicos del Ayuntamiento de Dos Her-
manas para continuar con la organizacion de actividades por la diversidad
funcional y encuentro de entidades. Participante: 1 (Trabajadora Social)

13) Dia 28/11/2019: Reunion de entidades de ENM de toda Andalucia, con Jefa
de Servicio de Ordenacion Educativa y Atencion a la Diversidad para revi-
sion de Convenio de colaboracion con nuestras entidades y la Consejeria
de Educacion. Participantes: 2 (Vicepresidenta y Trabajadora Social)

**Durante los meses de enero y posteriormente en octubre a noviembre del afio
2019 se han indicado las distintas reuniones mantenidas con los técnicos del Ayun-
tamiento de Dos Hermanas y representantes de otras entidades locales, incluidas
ASENSE-A, para organizar dos actividades con motivo de la celebracion del dia 3
de diciembre (Dia Internacional de la Discapacidad): 11l Jornadas de Diversidad
Funcional y IV Encuentro por la Diversidad Funcional : Igual QTu
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3.1. CONVIVENCIAS

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

Se han realizado un total de 5 convivencias en 2019

Actuaciones Personas beneficia-
rias directas

1) Dia 18/05/2019: Convivencia en nueva sede de ASENSE-A en Dos Her-
manas (Sevilla). https://www.asense-a.org/convivencia-y-grupo-de-ayuda-
mutua-gam/. N° Participantes: 53 (27 mujeres, 26 hombres)

2) Dia 27/07/2019: Convivencia en playa de Valdelagrana, Puerto de Santa
M2 (Cédiz) https://www.asense-a.org/resumen-convivencia-valdelagrana-
2019/ N° Participantes 46 (25 mujeres, 21 hombres)

3) Dias 30/08/2019 al 01/09/2019: Campamento inclusivo para jovenes y fa-
milias en Albergue Eco-cultural Conviven en el Pantano de la Vifiuela (Ma-
laga) https://www.asense-a.org/campamento-inclusivo-para-jovenes-con-
enfermedades-neuromusculares-en-andalucia/ N° participantes 35(23 mu-
jeres, 12 hombres)

4) Dias 24 al 30/06/2019: Encuentro de Familias de la Asociacién de Enfer-
medades Neuromusculares de Andalucia en el Centro CREER de Burgos:
https://www.asense-a.org/encuentro-de-asense-a-en-el-creer-burgos-2019/
Actividad solicitada en febrero de 2018. N° Participantes: 45 (26 mujeres,
19 hombres)

5) Dia 14/12/2019: Convivencia de Navidad en instalaciones Colegio tres de
Agosto, Huelva. https://www.asense-a.org/convivencia-de-navidad-2019/
N° Participantes: 40 (23 mujeres, 17 hombres)

TOTAL 219
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3.2. MESAS INFORMATIVAS, JORNADAS DE SENSIBILIZACION y OTRAS ACCIONES

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 jornadas a los profesionales de distintos ambitos, aprove-
chando sus espacios de trabajo.

Se han instalado 11 mesas informativas en 2019

Se ha participado en 3 jornadas de sensibilizacion en 2019

Se han realizado 11 acciones de sensibilizacion en 2019
Han atendido estas actividades 33 miembros de ASENSE-A (6 miembros Junta Gobierno, 22 perso-
nas asociadas, 3 voluntarias, 1 psicéloga y 1 trabajadora social)

Actuaciones Personas beneficia-
rias

Mesas informativas:

1. Dia 06/04/2019: Coincidiendo con el Il Torneo de Power Chair de Sevilla,
en Polideportivo Pino Montano (Sevilla). Instalacion de 1 mesa informa-
tiva. Participantes de la entidad: 2 personas (1 persona asociada y 1 traba-
jador social) https://twitter.com/ASENSE _A/sta-
tus/1114566770134855682

2. Dia 26/05/2019: Coincidiendo con la Il Carrera por la Esperanza de FE-
DER en Parque Alamillo (Sevilla). Instalacion de 1 mesa informativa. Par-
ticipantes de la entidad: 7 personas (6 personas asociadas y 1 trabajadora
social) https://www.asense-a.org/asense-a-asiste-a-la-ii-carrera-por-la-es-
peranza-en-sevilla/

3. Dia 13/11/2019: En Jornadas Comunitarias de Salud en C. Salud San Hi-
lario de Dos Hermanas (Sevilla). Instalacion de 1 mesa informativa. Par-
ticipantes: 4 personas (2 personas asociadas, 1 trabajadora social)

4. Dia 15/11/2019: En la celebracion del Dia Nacional de las Enfermedades
Neuromusculares (15N). Instalacion de 1 mesa informativa en Puerta Je-
rez (Sevilla). Participantes de la entidad: 20 personas (3 miembros Junta
directiva, psicologa, trabajadora social y 15 personas asociadas)

5. Dia 17/11/2019: En la celebracion del Dia Nacional de las ENM (15N).
Instalacion de una mesa informativa en Paseo de la Ria, Muelle del Tinto
(Huelva). Instalacion de 1 mesa informativa. Participantes de la entidad:
50 personas ( 2 miembros Junta directiva, 1 trabajadora social y 10 per-
sonas asociadas)

6. Dias 19y 20/11/2019: Representacion en Mesas informativas en Congreso
Nacional de la Sociedad Espariola de Neurologia en Hotel Barcelo Sevilla. TOTAL 783
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Instalacion de 1 mesa informativa. Representantes: 2 (Presidenta y traba-
jadora social)

Dia 03/12/2019: Coincidiendo con el IV Encuentro de Diversidad Funcio-
nal en la Plaza del Arenal de Dos Hermanas (Sevilla). Instalacion de 1
mesa informativa. Representantes: 6 (Presidenta, trabajadora social y 4
personas asociadas)

Dia 20/12/2019: Coincidiendo con el Concierto benéfico de Navidad en
Santa Iglesia Catedral de Huelva. Instalacién de 1 mesa informativa. Re-
presentantes: 8 (Vicepresidenta, vocal, 3 personas asociadas)

Dias 27 y 28/12/2019: Coincidiendo con el | Torneo de Futbol Base Oli-
beas en el Campo Municipal de Beas (Huelva). Instalacion de 2 mesas
informativas. Participantes: 11 (Vocal, trabajadora social y personas aso-
ciadas)

Jornadas sensibilizacion:

1.

Dia 29/03/2019: Celebraciéon de las 172 Jornadas ANDA (Asociacion An-
daluza de Neurociencias del Desarrollo), menores Epilepsia y ENM.
https://www.asense-a.org/asense-a-en-la-17-reunion-de-la-anda/  Partici-
pantes de la entidad en una de las ponencias: 1 persona (1 psicéloga)

Dia 27/04/2019: Celebracion de las V11 Jornadas de Salud de ASENSE-A
“Todos sumamos piezas al gran puzle: Nutricion y Biomedicina”.
https://www.asense-a.org/7a-jornada-de-salud-informacion-completa/
Participantes de la entidad en la organizacion:6 (5 miembros de Junta di-
rectiva y 1 trabajadora social)

Dia 30/11/2019: Celebracion de las XII Jornadas por la Diversidad Fun-
cional en Campillos (Mélaga). Participantes de la entidad en una de las

ponencias: 3 (Presidenta y personas asociadas)

Otras acciones de sensibilizacion:

1.

Febrero 2019: Se inicia la campafia de sensibilizacion del Dia Internacio-
nal de las Enfermedades Raras.

Dias 19 al 20/09/2019: Participacion en X Escuela de formacion FEDER-
CREER en Burgos, con la participacion de la Reina Letizia.

Dia 27/09/2019: Participacion en la Carrera del Guadalquivir KH7 (Sevi-
l1a). Participantes de la entidad: 21 personas (Tesorero, 8 personas asocia-
das, 11 personas voluntarias y trabajadora social).

Dias 24 y 25/10/2019: Se inicia campafia de sensibilizacion del Dia de las
Enfermedades Neuromusculares, 15 Noviembre #delamanol5N
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10.

11.

Dia 6/11/2019: Sigue campafia 15N video promocional de Federacion
ASEM.

Dia 7/11/2019: Presentamos agenda de actos ASENSE-A por el Dia de las
ENM 15N https://www.asense-a.org/15n-dia-de-las-enfermedades-neuro-
musulares/ Mesas informativas en Sevilla y Huelva

Dia  08/11/2019:  Ampliacion  de  actividades = ASENSE-A
https://www.asense-a.org/actividades-previstas-para-noviembre-y-di-
ciembre/ Se afiaden mesa informativa en Jornadas comunitarias de salud
en C. Salud San Hilario, mesa informativa en IV Encuentro de entidades
por la diversidad funcional en Dos Hermanas y Convivencia de Navidad
en Huelva

Dia 19/11/2019: Se presenta la participacién de miembros de ASENSE-A
en las X1l Jornadas de Diversidad Funcional: juventud y discapacidad en
Campillos (Malaga)

Dia 03/12/2019: Campafia de sensibilizacion sobre la diversidad funcional
con alumnado de ESO en IES Diego de Guzman y Quesada en Huelva
Dias 27 y 28/12/2019: Visibilidad de ASENSE-A en | Torneo de Fatbol
Base Olibeas en Beas (Huelva).

Diciembre 2019: Campafia de sensibilizacion y donativos Quecos con el
alumnado de infantil del CEIP Marismas del Tinto (Huelva)
https://www.asense-a.org/el-ceip-marismas-del-tinto-colabora-en-benefi-
cio-de-asense-a/

3.3. MEDIOS DE COMUNICACION Y REDES SOCIALES

A través de este servicio se ha dado publicidad de todas las actividades de la entidad.

Se ha actuado a través de 5 medios en 2019 (Pagina web ASENSE-A, Twitter ASENSE-A, prensa
escrita y/o digital, publicaciones entidades y Canal Youtube)

Actuaciones

Personas beneficia-
rias

PRENSA ESCRITA Y/O DIGITAL:

Dia 25/04/2019: Prensa digital y papel “ El Diario de Sevilla”: “Las enfer-

medades neuromusculares centran un evento médico-cientifico en Sevilla”
https://www.diariodesevilla.es/sevilla/enfermedades-neuromusculares-

evento-medico-sevilla_0_1348965349.html

Dia 18/10/2019: Entrevista en prensa “Huelva informacion” sobre necesi-
dad de implementar a Profesores Ayudantes Curriculares (PAC) para aten-
cion de alumnado de necesidad motorica o auditiva.

Dia 13/11/2019: Articulo en periddico local “La Semana”: “San Hilario
acerca sus Jornadas de Salud a nifios y adultos”, sobre las actividades que
se estén realizando en C. Salud San Hilario los dias11 al 15 de noviembre.

TOTAL 789
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- Dia29/11/2019: Prensa digital “ El Nazareno™: III Jornadas por la Diversi-
dad Funcional “Igual que tG”: https://www.periodicoelnazareno.es/iii-jor-
nadas-por-la-diversidad-funcional-con-el-lema-igual-que-tu/

- Dia04/12/2019: Prensa digital “La Semana”: “Apuesta por la inclusion de
las  personas con  capacidades  diferentes”  https://es.cala-
meo.com/read/0000203193c318489975b

- Dia05/12/2019: Prensa digital “Diario digital”: III Encuentro de entidades
por la diversidad funcional: https://www.doshermanasdiariodigi-
tal.com/2018/12/la-plaza-del-arenal-acogio-el-pasado.htmi
Dia 14/03/2018: Revista digital Malaga Hoy https://www.mala-
gahoy.es/malaga/Enfermos-neurologicos-piden-SAS-fisiotera-

pia_0_ 1226877733.html

PUBLICACIONES REVISTA ASEM:

- Articulos en Revista ASEM, n° 78 (SEPTIEMBRE 2019).
https://www.asem-esp.org/base-de-datos/revista-asem-78/ Pagina 4, Ho-
menaje a nuestro compafiero Fco. Javier Santos; Pagina 24: Presentacion
de la nueva sede y renovacion de Junta Directiva ASENSE-A

PUBLICACIONES EN FACEBOOK:
Se han publicado 320 entradas en Facebook @AsenseA con 312 seguidores

PUBLICACIONES EN TWITTER:
Se han publicado 320 entradas en Twitter @ASENSE_A con 586 seguido-
res.

PAGINA WEB ASENSE-A:
Se han publicado 29 entradas en la pagina web de ASENSE-A
www.asense-a.org desde el dia 01/01/2019 al 31/12/2019.

OTRAS PAGINAS WEB:

- FEDER: Ven a la VII Jornada de Salud que celebra ASENSE-A: Dia
12/04/2019 https://enfermedades-raras.org/index.php/actualidad/actuali-
dad-movimiento-asociativo/12116-%C2%Alven-a-la-vii-jornada-de-sa-
lud-que-organiza-asense-a-en-sevilla

- Asociacion YoNemalinica: http://yonemalinica.blogspot.com/2019/04/vii-
jornada-de-salud.html

- Plataforma Somos Pacientes: https://www.somospacientes.com/noti-
cias/asociaciones/vii-jornada-de-salud-de-asense-a-el-27-de-abril-en-sevi-
la/
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Unidad de Bibliometria de la  Universidad de Sevilla:
http://bibmed.blogspot.com/2019/04/vii-jornadas-de-salud-asense-a.html
CEIP Marismas del Tinto en Huelva: http://www.ceipmarismasdel-
tinto.es/actividades/curso19 20/actividad_solidaria.htm

CANAL YOU TUBE:

Entrevista en Canal SEN (Sociedad Espafiola de Neurologia) en su LXX
Congreso en Sevilla, noviembre 2019
https://www.youtube.com/watch?time_conti-
nue=1&v=_Eb530CAamU&feature=emb _title

Participacion en las XII Jornadas de diversidad funcional: juventud y dis-
capaciadad en Campillos (Malaga) Diciembre 2019
https://www.youtube.com/watch?time_conti-
nue=22&v=0jEhg35yVHs&feature=emb _title

RASENSE-Andalucia
G-91.064.7117

Pagina 31 de 42



http://bibmed.blogspot.com/2019/04/vii-jornadas-de-salud-asense-a.html
http://www.ceipmarismasdeltinto.es/actividades/curso19_20/actividad_solidaria.htm
http://www.ceipmarismasdeltinto.es/actividades/curso19_20/actividad_solidaria.htm
https://www.youtube.com/watch?time_continue=1&v=_Eb53OCAamU&feature=emb_title
https://www.youtube.com/watch?time_continue=1&v=_Eb53OCAamU&feature=emb_title
https://www.youtube.com/watch?time_continue=22&v=OjEhg35yVHs&feature=emb_title
https://www.youtube.com/watch?time_continue=22&v=OjEhg35yVHs&feature=emb_title

?‘581’139-
Asociacion de Enfermedades
{ @ ’ Neuromusculares de Andalucia

MEMORIAACTUACIONES 2019

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 y terapéuticas sobre algunas enfermedades neuromusculares, asi como el abordaje del

tratamiento de fisioterapia desde distintos enfoques.
Se ha realizado 1 Jornada de salud en 2019.

Han estado representadas en la mesa inaugural 4 organismos (incluida la propia entidad):
- LaConsejeria de Salud y Familias, por Dfia. Regina Serrano Ferrero, Delegada Territorial de Salud

y Familias;

- La Facultad de Enfermeria, Fisioterapia y Podologia de la Universidad de Sevilla, por Dfia. Mer-
cedes Lomas Campos, Secretaria académica del Equipo de Gobierno de la misma Facultad
- La Federacion Espafiola de Enfermedades Raras, por Diia. Carmen Moreno Olivera, vocal de Junta

Directiva.

- La Asociacion ASENSE-A. por Diia. Angeles Carbonell de Sena, Presidenta de la entidad.
Han participado 6 ponentes (3 doctores, 2 profesores universitariosy 1 persona miembro directivo

de ASENSE-A)

Actuaciones

Personas beneficia-
rias directas

Dia 27/04/2019: V1l Jornadas de Salud de ASENSE-A “Todos sumamos nue-
vas piezas al gran puzle: Nutricion y Biomedicina”. https://www.asense-

a.org/7a-jornada-de-salud-informacion-completa/ Participantes: 15
5 miembros Junta Directiva, 1 trabajadora social,

4 representantes de otras entidades: Delegada Territorial de Salud y
Familias de Sevilla, Secretaria académica del Equipo de Gobierno
de la Facultad de Enfermeria, Fisioterapia y Podologia de Sevilla,
vocal Federacion FEDER vy vocal de Salud Publica del llustre Co-
legio Profesional de Fisioterapeutas de Andalucia.

5 profesionales invitados: Director del Instituto de Biomedicina de
Sevilla (IBIS), Vicepresidente de SEFIP- Sociedad Espafiola de Fi-
sioterapia pediatrica-, Profesora del Dpto. de Fisioterapia de la Uni-
versidad de Sevilla, Presidente de la Comision de Nutricion del
H.U. Miguel Servet de Zaragoza y Neuropediatra de la Unidad Neu-
romuscular del H.U. Virgen del Rocio

Asistentes a las jornadas: 71 personas (3 personas voluntarias, 32 profe-

sionales sanitarios y 36 personas afectadas por ENM y familiares)

Total diferenciado por género: 45 mujeres y 32 hombres.

TOTAL 86
(Este total se refiere al
nUmero de personas
que asistieron a la acti-
vidad)
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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 y febrero de 2019: Programa VAVI (Vida Autonoma Vida Indepen-
diente) Personas beneficiarias: 1 (1 hombre)

- Julio 2019: Programa de respiro familiar Colonias ASEM, dirigido a menores
afectados por ENM de entre 7 y 18 afios.

4.1.2. Programas FEDER que benefician a miembros ASENSE-A

- Enero a diciembre/2019: Servicio de Asesoramiento juridico. Para afectados
por enfermedades poco frecuentes y familiares. Personas beneficiarias: 1
(hombre)

- Enero a diciembre/2019: Programa “Hoteles con corazon” por acuerdo de co-
laboracién entre FEDER y la cadena NH Hoteles. Para familias con enferme-
dad rara, que deben pernoctar en una provincia distinta a la suya por motivos
de pruebas médicas, consultas o de diagnostico, ingreso hospitalario o parti-
cipacion en ensayos clinicos. Personas beneficiarias: 4 (1 mujer y 3 hombres)

Enero a octubre de 2019: Programa IMPULSO de Fundacién Mutua Madrilefia a
través de la Convocatoria FEDER, para la financiacion de terapias, dirigido a me-
nores afectados por enfermedad rara. Personas beneficiarias: 17 menores de 21
afios(3 mujeres y 14 hombres)

TOTAL 23

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 na-
cional

- Junio 2019: Encuentro de familias ASENSE-A en CREER del 24 al 30
de junio. Beneficiario/as: 45 personas asociadas: (19 hombres, 26 mu-
jeres), 14 personas afectadas por ENM, 14 familias de Huelva, Jaén,
Malaga y Sevilla.

- Julio a septiembre/2019: Programas de Respiro Familiar 2019.

TOTAL 48
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4.2.2 Programas de Asociacion de Esclerosis Mdltiple de Sevilla.
Enero a diciembre/2019: Servicio de atencion psicoldgica

Beneficiario/as: 3 personas asociadas ASENSE-A.(2 mujeres y 1 hombre)

4.3. PROGRAMAS PROPIOS DE ASENSE-A

Actuaciones

Personas beneficia-
rias directas

4.3.1. Programa de Asistencia Personal: Vida Auténoma-Vida Independiente, ini-
ciado en 15 de octubre de 2018 y hasta 15 de abril de 2019.

- Personas beneficiarias: 4 personas asociadas con ENM (4 hombres)

4.3.2. Programa de Asistencia Personal: Promocion de la Autonomia Personal, ini-
ciado en marzo de 2019 y hasta 31 de diciembre de 2019.
— Personas beneficiarias en 12 convocatoria (de marzo a diciembre de 2019):

5 personas asociadas con ENM (4 hombres y 1 mujer)

- Personas beneficiarias en 22 convocatoria (de julio a diciembre de 2019):
3 personas asociadas con ENM (2 hombres y 1 mujer)

- Personas beneficiarias de septiembre a diciembre de 2019 por baja de una
beneficiaria de 12 convocatoria: 1 persona asociada con ENM (1 hombre)

- Persona beneficiaria de noviembre a diciembre de 2019 por baja de un be-
neficiario de 12 convocatoria: 1 persona asociada con ENM (1 hombre)
Total personas beneficiarias: 10 (8 hombres y 2 mujeres)

4.3.3. Programa de “Avyudas econdémicas para fisioterapia Fco. Javier Santos
Garcia 20197, Iniciado en julio y hasta octubre de 2019.

- Personas beneficiarias: 14 personas asociadas con ENM (21 hombres y 10
mujeres)
Enlace  relacionado  publicacion  convocatoria ~ web  ASENSE-A:
https://www.asense-a.org/ayudas-a-fisioterapia-para-personas-asociadas-asense-
al

4.3.4. Programa de Atencion psicoldgica para asociados/as ASENSE-A, personas
afectadas y familiares cuidadores. De enero a diciembre de 2019.
- Personas beneficiarias: 38 (16 hombres y 22 mujeres) de las provincias de
Sevilla 63,2%; Huelva 21%; Malaga 10,5% y Cadiz 5,3%.

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

A. Celebradas en el afio 2019. Total de personas beneficiarias: 46 (este nimero se
refiere al niUmero total de personas beneficiarias que han participado en uno o va-
rios de los GAM, solo se han contabilizado una vez)
- 1 GAM de personas afectadas y personas cuidadoras: 20 (9 mujeres
y 11 hombres) mayores de 18 afios coincidiendo con la convivencia de
inauguracion de nueva sede en Dos Hermanas (Sevilla), mayo 2019.
https://www.asense-a.org/convivencia-y-grupo-de-ayuda-mutua-gam/

TOTAL 671
(Se trata del numero
de personas benefi-
ciarias directas de

estos programas)
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- 1 GAM de personas cuidadoras y personas afectadas: 31 (19 mujeres
y 12 hombres) coincidiendo con el encuentro de familias en el centro
CREER de Burgos junio de 2019. https://www.asense-a.org/encuen-
tro-de-asense-a-en-el-creer-burgos-2019/

- 1 GAM de personas cuidadoras y personas afectadas: 10 (mujeres)
coincidiendo con la convivencia en Playa de Valdelagrana del Puerto
de Santa M? (Cadiz) julio de 2019. https://www.asense-a.org/resumen-
convivencia-valdelagrana-2019/

- 1 GAM de personas cuidadoras y personas afectadas: 30 (13 mujeres
y 17 hombres) coincidiendo con la convivencia de Navidad en Huelva,
diciembre de 2019.

4.3.6. Banco De Ayudas Técnicas y productos de apoyo de segunda mano, cedidos
0 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.
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 2019: Total 6 personas beneficiarias (4 hom-
bres y 2 mujeres) y 2 entidades (Ortopedia y Residencia de mayores)

- 8 Servicios préstamo (5 a personas asociadas, 1 a no asociadas y 2

entidades) _ _
Bipedestador cadete " Febrero 2019 " Diciembre 2019
Bipedestador infantil Julio 2013 ---
Silla paseo postural infantil Marzo 2015
Silla manual infantil Marzo 2018
Scooter 3 ruedas Febrero 2019 Julio 2019
Rampa plegable acero Julio 2019 Agosto 2019
Silla manual adulto Junio 2019 Septiembre

2019

Bipedestador cadete Diciembre 2019 -

- 5 Donaciones recibidas

Bipedestador cadete Enero 2019

Silla ruedas eléctrica adulto mayo 2019

Silla ruedas eléctrica adulto Mayo 2019
Scotter plegable Noviembre 2019
Andador adulto plegable Diciembre 2019
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4.3.7._Servicio SANEA (de Atencion a Necesidades Educativas de
ASENSE-A). Pretende dar respuesta en lo posible, a las demandas de las
personas asociadas en este ambito, asesorando tanto a familiares del alum-
nado afectado por ENM como a los propios equipos educativos de los cen-
tros que lo demanden.

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 Coérdoba y Granada (AS-
ENCO y ASEMGRA respectivamente) en conseguir un convenio colabo-
racion con la Consejeria Educacion y Deporte por el cuél puedan ofrecer
una mejor respuesta al colectivo de personas con enfermedad neuromuscu-
lar que se atiende en toda Andalucia.

Asi de Enero a Diciembre 2019 se han atendido 7 casos (1 mujer, 6 hombres)
y se han realizado las siguientes actuaciones:
CASOS:

Septiembre 2019: Alumno 4° primaria CEIP Maria Auxiliadora de Moron
de la Frontera (Sevilla), por falta de PTIS y problemas con adaptaciones
curriculares.

Septiembre 2019: Alumna 6° primaria CEIP Andalucia, Francisco Soria de
Algamitas (Sevilla), por reduccion numero de horas de atencion en el cen-
tro por parte de la monitora.

Octubre 2019: Alumno educacién infantil CEIP Huerta del Carmen (Sevi-
[la), el centro se ve desbordado en la atencién que requiere el alumno por
necesidad de un PTIS con perfil sanitario y pretenden derivacién a un cen-
tro especifico no solicitado.

Octubre 2019: Alumno educacidn postobligatoria que no cuenta con PTIS
para cursar en IES La Marisma (Huelva)

Octubre 2019: Alumno Grado superior Disefio grafico en IES Profesor
Tierno Galvan de Alcalad de Guadaira (Sevilla), no cuenta con PTIS ni
adaptaciones en aula de informatica.

Octubre 2019: Alumno ESO en IES Diego de Guzméan y Quesada de
Huelva, por barreras arquitectonicas que presenta el centro y falta de PTIS
que cubran las necesidades de otro alumnado con Necesidades educativas
especiales.

Octubre 2019: Alumno ESO en IES Federico Mayor Zaragoza de Sevilla
por horario insuficiente para cubrir las necesidades del mismo durante el
horario lectivo.

ACTUACIONES:

06/02/2019: Inicio de peticion “Sustituciones en Centros andaluces a la
mayor brevedad posible” en plataforma Chance.org dirigida al Sistema de
Provision de interinidades de la Consejeria de Educacion y Deporte
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04/10/2019: Inicio de peticion “Necesitamos ya a los monitores necesarios
en los centros educativos” en plataforma Chance.org dirigida al Consejero
de Educacion y Deporte.

08/10/2019 al 14/10/2019: Se recogen peticiones o0 casos con problemas de
personas asociadas de ASENSE-A en edad de estudios obligatorios en sus
centros. Para presentacion en la préxima reunién con la Dir. Gral. de Di-
versidad, Participacion y Convivencia de la Consejeria de Educacion y De-
porte.

16/10/2019: Reunion de entidades de ENM de toda Andalucia, con Jefa de
Servicio de Ordenacién Educativa y Atencion a la Diversidad para presen-
tacion de casos recogidos y muestra de las necesidades de este alumnado
afectado por ENM.

17/10/2019: Entrega de las firmas recogidas en la peticion Chance.org so-
bre monitores escolares en el Registro de la Consejeria de Educacion y
Deporte.

18/10/2019: Entrevista en prensa “Huelva informacion” sobre necesidad
de implementar a Profesores Ayudantes Curriculares (PAC) para atencion
de alumnado de necesidad motdrica o auditiva.

28/11/2019: Reunion de entidades de ENM de toda Andalucia, con Jefa de
Servicio de Ordenacion Educativa y Atencion a la Diversidad para revision
de Convenio de colaboracidn con nuestras entidades y la Consejeria de
Educacion.

02/12/2019: Se impartié un taller de Sensibilizacion a 50 escolares de 5°
curso de primaria en el CEIP Rafael Alberti de Dos Hermanas (Sevilla)
03/12/2019: Se imparte un taller de Sensibilizacion de Discapacidad y En-
fermedades Neuromusculares a 60 alumnos y alumnas del IES Diego de
Guzman y Quesada de Huelva

03/12/2019: se ha realizado sensibilizacion a escolares sobre las enferme-
dades neuromusculares el Dia 3 de diciembre en 1V Encuentro de entidades
de diversidad funcional en Dos Hermanas. Se atendié a 500 escolares de
3er ciclo de Primaria de la localidad.
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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.

Actuaciones

Personas beneficia-
rias

Denegadas: (1 Subvencion denegada)
- Enero 2020: por Resolucion definitiva de Subvenciones de la Consejeria de
Igualdad, Politicas Sociales y Conciliacion destinadas a entidades privadas
con cargo al 0,7% del IRPF para el ejercicio 2019:
Programa: “Campamento inclusivo para jovenes con Enfermedades Neuro-
musculares de Andalucia”.

Aprobadas: (4 subvenciones aprobadas)

- 16 diciembre 2019: por Resolucion definitiva de convocatoria de Subvenciones
Consejeria lgualdad, Politicas Sociales y Conciliacion: Programas y Manteni-
miento , para el ejercicio 2019:

1) Mantenimiento Sede
2) Programa “ Atencion social a Personas con Enfermedad Neuromuscular

vy Familiares”
3) Programa “Servicio de Atencion Psicoldgica”

- Enero 2020: por Resolucion definitiva de Subvenciones de la Consejeria de
Igualdad, Politicas Sociales y Conciliacién destinadas a entidades privadas con
cargo al 0,7% del IRPF para el ejercicio 2019.

4) Proyecto “Promocion de la Autonomia Personal, Vida autonoma, Vida
independiente.”

Otras convocatorias: (3 convocatorias aprobadas)

1) Convocatoria de 111 Edicion de Ayudas con cargo a “Fondos FEDER de so-
lidaridad con sus socios". Programa “Atencion y orientacion a personas con
Enfermedades Neuromusculares en Andalucia”

2) Programa IMPULSO de FEDER: | Convocatoria de Ayudas a menores Fun-
dacion Mutua Madrilefia 2019. Programa “Fisioterapia individualizada para
menores con Enfermedad Neuromuscular”

TOTAL 789
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Otros:

3)

1)

2)

3)
4)

5)

Octubre 2019: Subvencién nominativa 2019 del Ayuntamiento de Dos Her-
manas (Sevilla)

(5 actuaciones de recaudacion fondos)

Recaudacion a través de la distribucion del libro solidario “La Tribu, cono-
ciendo a Sara” cuyos fondos van destinados a asociaciones de personas
afectadas por enfermedades minoritarias. De enero a diciembre de 2019.
Recaudacion Concierto de Navidad Coral polifonica de la Catedral de
Huelva y Orqguesta Colombina Onubense en Huelva, a beneficio de
ASENSE-A. Celebrado el dia 20 /12/2019.

Busqueda de recursos econémicos a través del calendario 2019 ASENSE-A
“Prohibido Rendirse”

Donativos a través de la distribucion del Queco Solidario ASENSE-A en me-
sas informativas y actividades de divulgacion

Donativos con la distribucion de Loteria de Navidad 2019.
https://www.asense-a.org/loteria-de-navidad-2019/

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, asi como reuniones internas de coordinacion entre los miembros de Junta directiva y equipo de

trabajo.

Se han gestionado un total de 14 solicitudes/autorizaciones (11 aceptadas, 1 denegada, 2 sin res-
puesta)
Se han realizado 5 gestiones propias de la entidad para coordinacion de actividades

Actuaciones

Personas beneficia-
rias

Dia 25/02/2019: Reunion Presidenta y trabajadora social, en domicilio de

aquella, para firma de documentacion y entrega justificacion subvencion
Expediente: 820-2017-544-1
Dia 25/03/2019: Reunion Presidenta y trabajadora social, en domicilio de

aquella, para firma de documentacion y entrega justificacion subvencion
Expte.820-2018-075-21
Dia 04/04/2019: Reunion Presidenta y trabajadora social, en domicilio de

aquella, para firma de documentacion y tratar tema asistentes personales
proyecto Vida Independiente.
Dia 24/04/2019: Reunion con Maite Espinosa, del Centro de Recursos

Educativos Luis Braille de la ONCE en Sevilla, para autorizacion de uso de

instalaciones en las V1l Jornadas de Salud. Participantes: 2 (Presidenta de
ASENSE-A y trabajadora Social)(Aceptada)
Dia 25/04/2019: Solicitud de Espacio al Ayuntamiento de Torremolinos para

TOTAL 789
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celebracion de Asamblea General de la entidad asi como convivencia de las
familias. (Denegada por coincidir con periodo electoral)

Dia 10/05/2019: Reunion Presidenta y trabajadora social para firma
documentacion y cierre temas actividades pendientes: Convivencia, proxima
Asamblea, Encuentro de Familias en centro CREER de Burgos y otros.

Dia 16/05/2019: Reunidn Presidenta y trabajadora social para firma de
documentacidn y entrega requerimiento subvencion Expte.820-2018-075-21.
Dia 13/06/2019: Solicitud uso espacio a la autoridad de Medio Ambiente del
Ayuntamiento de El Puerto de Santa M@ (Cadiz) para uso de instalaciones
adaptadas en Playa de Valdelagrana para convivencia en julio de 2019
(Aceptada)

Dia 17/06/2019: Solicitud de permiso para uso de instalaciones del CEIP
Alejandro Rodriguez de Valcarcel, Covarrubias (Burgos) para excursion a la
localidad del grupo de excursionistas ASENSE-A. (Sin respuesta)

Dia 25/07/2019: Presentacion de certificado de personas participantes
ASENSE-A a responsable Cruz Roja de El Puerto de Santa M@ (Cadiz) para
actividad de convivencia en instalaciones adaptadas de Playa Valdelagrana.
(aceptada)

Dia 11/09/2019: Entrega de dossier de actividades de voluntariado de
ASENSE-A a oficina SACU de la Universidad de Sevilla para puesta en
contacto con la entidad. (Sin respuesta)

Dia 18/09/2019: Solicitud Autorizacion ocupacién de la Via Publica a la Auto-
ridad Portuaria del Puerto de Huelva, para realizacion de actividad por el 15 N,
el dia 17 de noviembre en el Paseo de las Vias. (Aceptada)(ANEXO Solicitud
y respuesta autoridad email) *Esta actividad se tuvo que adelantar por clima-
tologia adversa, pero se realizo el 16 de noviembre.

Octubre/2019: Solicitud nueva cita de reunion de entidades de ENM de toda
Andalucia, con Jefa de Servicio de Ordenacion Educativa y Atencién a la Di-
versidad para revision de Convenio de colaboracion con nuestras entidades y
la Consejeria de Educacion(Aceptada)

Dias 03/10/2019 a noviembre/2019: El centro CEIP Rafael Alberti de Dos Her-

manas (Sevilla) inicia solicitud de un taller de Sensibilizacion a 50 escolares
de 5° curso de primaria, ademas de participar en el IV Encuentro de entidades
de Diversidad Funcional de Dos Hermanas el dia 3 de Diciembre. (Aceptada)
Dia 07/10/2019: Solicitud en Registro Consejeria de Educacién de solicitud de

cita de las entidades de Enfermedades Neuromusculares en Andalucia con el
Consejero de Educacién. Programa SANEA(Aceptada)

Dia 08/10/2019: Solicitud en Registro de Consejeria de Salud y Familias de
solicitud de cita de las entidades de Enfermedades Neuromusculares de Anda-
lucia con el Consejero de Salud y Familias.(Aceptada en 2020)

Dia 10/10/2019: Solicitud Autorizacion ocupacion de la Via Publica la Ayun-
tamiento de Sevilla en Plaza San Francisco, para actividad de celebracion del
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15Noviembre, dia de las Enfermedades Neuromusculares (rechazada, se tendra
que realizar en otra ubicacion)

- Dia 22/10/2019: Solicitud Autorizacion ocupacion de la Via Publica al Ayun-
tamiento de Sevilla, Puerta de Jerez, para actividad celebracion 15N (Dia na-
cional de las Enfermedades Neuromusculares) (Aceptada)

- Dia 11/12/2019: Solicitud via email de cita de las entidades de Enfermedades
Neuromusculares de Andalucia con la Consejera de Igualdad, Politicas Socia-
les y Conciliacion. (Aceptada)

Durante los meses de julio a noviembre del afio 2019 se realizaron varias reuniones

con los técnicos del Ayuntamiento de Dos Hermanas y representantes de otras en-

tidades locales, incluidas ASENSE-A, para organizar dos actividades con motivo

de la celebracion del dia 3 de diciembre (Dia de la Discapacidad). Estas son: IlI

Jornadas de Diversidad Funcional y IV Encuentro de la Diversidad Funcional. Es-

tas vienen reflejadas en el punto 2.4. de este documento.

5.3. PRESENCIA EN REDES SOCIALES:

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

las actividades en youtube

Actuaciones

Personas beneficia-
rias

- Enero a diciembre 2019. Actualizacién de informacién de interés sobre las
ENM vy la discapacidad y publicaciones de actividades tanto de la propia enti-
dad como de otras relacionadas, en:

Pagina web ASENSE-A: www.asense-a.org : 29 entradas en 2019

Twitter: @ASENSE_A 320 tweets en 2019

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

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

TOTAL 789
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5.4. CELEBRACION DE JUNTAS Y ASAMBLEAS. REFUERZO EQUIPO INTERNO.

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.

Las funciones de la Junta de Gobierno y la implicacion de sus miembros, conlleva un desgaste fisico y
emocional a éstos. El trabajo en equipo que realizan depende de la situacion personal de cada uno de ellos,
por lo que su implicacion 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 esta haciendo, como se esté haciendo y proponer
mejoras para el bien de la entidad. Por eso este afio 2019 se ha continuado con la Jornada de trabajo
interna en la que también han participado los profesionales contratados (administrativo, psicéloga y tra-
bajadora social).

En el afio 2019 se han celebrado un total de 8 Reuniones de Junta, 1 Asamblea General Ordinaria y 1
Asamblea Extraordinaria y 1 Jornada de trabajo interno.

Personas beneficia-

Actuaciones )
rias

Enero a diciembre de 2019:
- Reuniones de Junta Directiva:
1) Dia 08/02/2019: Reunién Junta On-line
2) Dia 15/03/2019: Reunion Junta Presencial
3) Dia 06/06/2019: Reunion Junta On.line
4) Dia 03/07/2019: Reunion Junta Semipresencial
5) Dia 07/08/2019: Reunion Junta On-line
6) Dia 12/09/2019: Reunion Junta On-line.
7) Dia 17/10/2019: Reunion Junta On-line
8) Dia 22/11/2019: Reuni6n Junta On-line

- Asambleas:
9) Dia 18/05/2019: Asamblea General Ordinaria en nueva sede
ASENSE-A Dos Hermanas (Sevilla).

- Asamblea Extraordinaria:
10) Dia 27/04/2019: Asamblea Extraordinaria en Hotel Ayre (Sevilla)

- Jornada de Trabajo:
11) Dia 03/07/2019: Jornada de trabajo interno con miembros de Junta
directiva y personal laboral, en sede ASENSE-A Dos Hermanas,
Sevilla, dirigida por Nazaret Pareja Gil, psicologa de la entidad. TOTAL 789
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