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Datos identificativos de la entidad: 

Nombre de la Entidad 

Solicitante: 

ASOCIACIÓN DE ENFERMEDADES 

NEUROMUSCULARES DE ANDALUCÍA, ASENSE-A 

Dirección: C/VICENTE ALEIXANDRE, N.º 3, LOCAL INTERIOR 

Localidad: DOS HERMANAS C.P.41701 

Provincia: SEVILLA 

Teléfonos: 617 217 944- 955 35 75 08 

Correo electrónico: 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: Jesús Gómez del Toro 

TESORERÍA: José Luis Aranda Chaves 

VOCALÍA: Juan Escalera Romero 

 José Manuel Domínguez Pineda 

Sandra Calvo Montero /Manuel de la Cruz Gómez 

 Rosario Mora Martín /Rocío Olivares Carballido 

 

JUNTA DIRECTIVA 

EQUIPO TÉCNICO 
Psicólogas: Nazaret Pareja Gil  

Esperanza García Muñoz/ T. Social: Victoria Vida Muriel 

Administrativa: Alicia Crespillo Canterla 

mailto:info@asense-a.org
http://www.asense-a.org/
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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, Federación Española de Enfermedades Neuromusculares 

- FEDER, Federación Española de Enfermedades Raras. 

 

Objeto y fines 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. 

En el artículo 6 de los Estatutos de la entidad se detallan sus Fines, y éstos se pueden 

visualizar en el siguiente enlace de su página web: https://sites.google.com/asense-

a.org/asense-andalucia/asense-a/transparencia 

https://drive.google.com/file/d/1VPfY6cB1a9zT9ZiTcjsNn6T6k0uEOLOp/view  

 

Objetivos de Desarrollo Sostenible de acuerdo con la Agenda 2030. 

 

En la Agenda 2030, adoptada por la Asamblea General de la ONU en 2015, se detallan 17 

Objetivos de Desarrollo Sostenible (ODS) que son metas que garantizarán un futuro mejor 

para todos.  Solo se lograrán si existe un compromiso real de los gobiernos, el sector 

privado y la sociedad civil. Una alianza mundial entre todos estos actores es imprescindible 

para lograr un crecimiento y un desarrollo sostenibles. 

La Asociación de Enfermedades Neuromusculares de Andalucía contribuye con los ODS 

así:  

 

https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/asense-a/transparencia
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/asense-a/transparencia
https://drive.google.com/file/d/1VPfY6cB1a9zT9ZiTcjsNn6T6k0uEOLOp/view
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IDENTIFICACIÓN 

DE LOS ODS 
DESCRIPCIÓN DE LA CONTRIBUCIÓN  A SU CONSECUCIÓN 

 

FIN DE LA POBREZA: ASENSE-A promueve su atención a las familias que entre 

sus componentes cuenta con una o varias personas afectadas por enfermedad 

neuromuscular, pues la enfermedad conlleva vulnerabilidad económica, social y 

discriminación, con especial apoyo a aquellas personas que viven solas. 

 

SALUD Y BIENESTAR: Los proyectos de la entidad se elaboran con una perspectiva 

biopsicosocial, atendiendo a conseguir que las personas afectadas por ENM y sus 

familias mejoren su salud. Que, aun tratándose de enfermedades crónicas, progresivas, 

degenerativas y poco frecuentes, las personas afectadas y sus familias, puedan tener una 

mejor cobertura socio-sanitaria y un acceso gratuito a tratamientos, como el de 

fisioterapia especializada, que les proporcione una mejor calidad de vida.  

Así mismo se impulsa el apoyo mutuo y el compartir experiencias para una mejora 

personal y refuerzo social.  

Se apoya a las familias con recursos (préstamo de productos: sillas eléctricas, grúas de 

transferencia, bipedestadores, etc.) 

Ofrecemos apoyo psicológico y social a las familias de ASENSE-A, promovemos la 

autonomía personal a través del programa de asistencia personal VAVI y desarrollamos 

talleres, GAM y jornadas de salud para promoción del autocuidado y conocimiento de 

novedades en investigación. 

 

IGUALDAD DE GÉNERO: La entidad tiene implantado un Plan de Igualdad. 

Utiliza un lenguaje inclusivo en su discurso; se enfatiza sobre el rol de la persona 

cuidadora que se ha caracterizado por su perfil femenino, para promover un cambio en 

esta visión negativa y promocionar y apoyar el papel de la mujer en otros ámbitos, 

especialmente el de la mujer con discapacidad, por estar doblemente discriminada. 

 

INDUSTRIA, INNOVACION E INFRAESTRUCTURA: La incorporación de 

nuevos tratamientos que curen o ralenticen el proceso de estas enfermedades (raras) 

está directamente ligada a la innovación e investigación, por ello ASENSE-A 

contribuye con una aportación económica en proyectos que se están llevando a cabo. 

Es necesario apoyar estos proyectos de investigación, como también se debe priorizar 

en la investigación de la vacuna para el COVID-19, un bien a escala mundial. 

ASENSE-A: 

- tiende al mayor uso de las nuevas tecnologías, que permiten la comunicación 

directa de las personas en sus proyectos -profesionales del proyecto, las personas 

afectadas por ENM y sus familias-, población que está muy dispersa por el 

territorio andaluz. Permite la atención individual y/o grupal. 

- aboga por una sociedad que tiende a eliminar las barreras arquitectónicas para 

conseguir mayor accesibilidad y evitar las desigualdades. 
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IDENTIFICACIÓN 

DE LOS ODS 
DESCRIPCIÓN DE LA CONTRIBUCIÓN  A SU CONSECUCIÓN 

 

REDUCCIÓN DE LAS DESIGUALDADES: Se promueve desde ASENSE-A la 

contratación de personas con discapacidad y/o de jóvenes, especialmente mujeres, 

menores de 30 años.  

Educamos en la igualdad realizando talleres de sensibilización sobre las personas con 

discapacidad en general y personas con enfermedad neuromuscular en particular, en 

centros educativos y a la ciudadanía.  

Se exige el cumplimiento de los derechos que se han conseguido para las personas con 

discapacidad y se les da voz y visibilidad, dado su mayor riesgo de exclusión social y 

por seguir existiendo desigualdad de oportunidades en distintos ámbitos: educativo, 

laboral, sanitario y social, principalmente. 

 

PAZ, JUSTICIA E INSTITUCIONES SÓLIDAS: ASENSE-A apoya y promueve la 

realización de acciones conmemorativas (Día de las EE.RR., Día de las ENM, Día de 

discapacidad, Día de los Derechos Humanos, Día de la Mujer, etc.), individualmente o 

junto con las federaciones en la que está representada: FEDER y Federación ASEM. 

 

ALIANZAS PARA LOGRAR OBJETIVOS: ASENSE-A trabaja en red con otras 

entidades afines: asociaciones de cualquier ámbito geográfico, federaciones, etc., 

creando alianzas y sinergias para maximizar la acción del movimiento asociativo 

Impulsa alianzas con agentes sociales (FEDER, Federación ASEM, Ayuntamientos, 

etc.) y con entidades afines para conseguir que se cumplan los compromisos adquiridos 

llevando a cabo encuentros con los representantes de la Administración. 
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Colectivo 

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

familiares, colaboradoras 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 DISTRIBUCIÓN POBLACIÓN ASENSE-A POR PROVINCIAS 

PROVINCIA ANDALUZA Nº Asociados % personas asociadas 

Almería 2 0,70% 

Cádiz 29 10,10% 

Córdoba 3 1,04% 

Granada 0 0% 

Huelva 18 6,27% 

Jaén 12 4,18% 

Málaga** 23 8,01% 

Sevilla** 198 68,99% 

OTRAS 

Barcelona** 1 0,35% 

Francia** 1 0,35% 

Totales 287* 100% 

 

*nº total de personas asociadas a fecha 31 de diciembre de 2021 

** En estas provincias están incluidos los Socios/as Honor 
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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. 

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 60.000 afectados por ENM en toda España: 

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 Andalucía, como a los familiares de su 

entorno que les atienden. 

 

ENMs QUE ATIENDE ASENSE-A 

Alfa Distroglicanopatía 

Ataxia de Friedich 

Atrofia Muscular Espinal (AME) Tipos I y II e Infantil 

Charcot-Marie-Tooht (Varios tipos) 

CIDP (Polivedropatía Desmielinizante) 

Déficit Gen Desmina 

Distrofia Miotónica de Steinert 

Distrofia Muscular Becker 

https://www.geriatricarea.com/2019/12/02/mas-de-la-mitad-de-las-personas-afectadas-por-enfermedades-neuromusculares-presenta-un-grado-de-gran-dependencia/
https://www.geriatricarea.com/2019/12/02/mas-de-la-mitad-de-las-personas-afectadas-por-enfermedades-neuromusculares-presenta-un-grado-de-gran-dependencia/
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Distrofia Muscular de Bethlem 

Distrofia Muscular de Cintura (Varios tipos) 

Distrofia Muscular de Duchenne 

Distrofia Muscular Facioescapulohumeral 

Distrofia Muscular de Miyoshi 

Distrofia Muscular Oculo-faríngea 

Esclerosis lateral Primaria 

Enfermedad de Mc Adler 

Enfermedad de Pompe 

Miastenia Gravis 

Miopatía Congénita de Cintura 

Miopatía Congénita por Desproporción de Fibras 

Miopatías Distales (varios tipos) 

Miopatía Inflamatoria tipo Miositis 

Miopatía Mitocondrial 

Miopatía Nemalínica 

Neuropatía con Paresia Distal 

Neuropatía desmielinizante inflamatoria crónica 

Paraparesia Espástica Distal 

Poliomielitis 

Síndrome Guillain-Barre 

Otras sin diagnóstico definitivo 
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Programas implementados en el año 2021 

1. PROGRAMA: ATENCIÓN SOCIAL (Pág. 10): Con-

siste en la atención directa de personas afectadas por 

ENM, familiares y profesionales de la medicina, en 

función de sus necesidades. Ofreciéndoles informa-

ción, asesoramiento y apoyo legal, detectar casos que 

requieran la atención especializada de la entidad en 

materia de discapacidad, además de incentivar la for-

mación de personas afectadas y familiares, así como 

su implicación en la actividad de la misma para su 

promoción. Se incluyen los siguientes servicios: 

1.1.  Servicio de Atención, Información y Asesora-

miento  

1.2. Servicio de Asesoramiento Jurídico 

1.3. Promoción y apoyo al asociacionismo. 

1.4. Servicio de voluntariado 

2. PROGRAMA: REPRESENTACIÓN Y PARTICIPA-

CIÓN (Pág. 49): Comprende el conjunto de actos, en-

cuentros, jornadas y actividades en las que ASENSE-

A ha participado activamente, al objeto de dar a co-

nocer la problemática de las personas afectadas por 

ENM, así como promover la implicación de organis-

mos públicos y privados. Se incluyen las siguientes 

actividades: 

2.1.  Representación institucional  

2.2.  Convenios con otras entidades privadas y/o públi-

cas  

2.3.  Participación en estudios sobre ENM  

2.4.  Comisiones de trabajo  

3. PROGRAMA: DIVULGACIÓN Y SENSIBILIZA-

CIÓN (Pág. 56): Comprende el conjunto de activida-

des, jornadas y convivencias impulsadas desde 

ASENSE-A al objeto de difundir y sensibilizar a la 

población sobre la realidad de las personas con diver-

sidad funcional, de una manera lúdica y a la vez edu-

cativa. Nuestras acciones van dirigidas a la sociedad 

en general. Destacar por su gran participación las si-

guientes actividades: 

3.1. Talleres escolares de sensibilización. 

3.2. Convivencias 

3.3. Mesas informativas 

3.4. Medios comunicación y redes sociales 

3.5. Jornadas de salud 

3.6. Publicaciones: ensayos, guías, etc 

3.7. Página web y redes sociales 

4. PROGRAMA DE ATENCIÓN PERSONAL (Pág. 63). En él se incluyen un conjunto de programas dirigi-

dos a las personas beneficiarias directas 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 conve-

nio y cuyas actuaciones van dirigidas al colectivo de las personas con discapacidad (4.2) y las que se 

gestionan desde la propia entidad (4.3).  

5. PROGRAMA DE MANTENIMIENTO Y FORTALE-

CIMIENTO ASOCIATIVO (Pág. 68): Comprende el 

conjunto de actividades necesarias para garantizar el 

funcionamiento de la entidad, así como el correcto 

desarrollo de las actividades realizadas. Entre las ta-

reas habituales de la asociación ASENSE-A destacan 

por el volumen de  tiempo dedicado las siguientes: 

5.1. Búsqueda de recursos económicos: elaboración de 

proyectos, contabilidad anual, inventario, presu-

puestos, justificaciones 

5.2. Gestión previa a actividades realizadas  

5.3. Celebración de Juntas y Asambleas  
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Servicios prestados y actividades realizadas durante el año 2021 

1. PROGRAMA DE ATENCIÓN SOCIAL. Ejercicio 2021 

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 diri-

gidos a la entidad, en el tiempo transcurrido desde 1 de enero a 31 de diciembre 2021. 

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

Ha sido un total de 1251 atenciones realizadas, 58 de ellas presenciales (en sede de la entidad). 

Actuaciones Personas beneficia-

rias directas 

1.1.1. Información sobre patologías ENM y sobre los servicios, programas y 

actividades 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 

62,99 % han sido realizadas por población femenina y el 37,01% por po-

blación masculina. 

Asociados/as      795 

No socios/as       456 

(De estas llamadas 

237 son desde entida-

des) 

TOTAL             1.251 

Bajas de personas asociadas 1 

Incorporación de nuevas personas asociadas                  

20 

Incorporación de nuevas familias 4 

1.1.2. Información formativa a asociados/as: 128 notas informativas 

1. Día 04/02/2021: Anuncio prácticas en empresas por Fundación Altavista proyecto Close 

Far Job que va dirigido a personas jóvenes estudiantes universitarios/as o egresados/as que 

estén interesados en hacer prácticas en empresas. 

2. Día 05/02/2021: Cursos UNED para mayores de 50 años. DIFUSION DISTRITO ESTE 

ALCOSA TORREBLANCA: CURSOS UNED SENIOR 2020/21 PARA MAYORES DE 

50 AÑOS.  

3. Día 09/02/2021: Cursos on-line del CREER Burgos y Share4 rare, de Cuidados y Autocui-

dados que nos llegan de Fed. ASEM   https://creenfermedadesra-

ras.imserso.es/creer_01/auxiliares/jornadas_congresos/2021/febrero/IM_134600      

https://www.share4rare.org/es/news/actividad-s4rmonth-cuidar-al-cuidador-y-cuidar-al-

paciente-en-tiempos-de-pandemia?utm_source=Patient+Organizations&utm_cam-

paign=bf861ee054-INVITACION_CONGRESO_COVID-19_POs_New_ad-

ded_COPY_01&utm_medium=email&utm_term=0_f9ba5f9ab3-bf861ee054-207957842   

4. Día 12/02/2021: Presentación Campaña FEDER por las EE.RR, día 17 de febrero. Inscrip-

ciones: https://docs.goo-

gle.com/forms/d/e/1FAIpQLSdnpC90tfHJYaToyJmwJp32QD0oSCFot14J_39oO_n2acT-

foQ/closedform  

TOTAL        

861 

https://creenfermedadesraras.imserso.es/creer_01/auxiliares/jornadas_congresos/2021/febrero/IM_134600
https://creenfermedadesraras.imserso.es/creer_01/auxiliares/jornadas_congresos/2021/febrero/IM_134600
https://www.share4rare.org/es/news/actividad-s4rmonth-cuidar-al-cuidador-y-cuidar-al-paciente-en-tiempos-de-pandemia?utm_source=Patient+Organizations&utm_campaign=bf861ee054-INVITACION_CONGRESO_COVID-19_POs_New_added_COPY_01&utm_medium=email&utm_term=0_f9ba5f9ab3-bf861ee054-207957842
https://www.share4rare.org/es/news/actividad-s4rmonth-cuidar-al-cuidador-y-cuidar-al-paciente-en-tiempos-de-pandemia?utm_source=Patient+Organizations&utm_campaign=bf861ee054-INVITACION_CONGRESO_COVID-19_POs_New_added_COPY_01&utm_medium=email&utm_term=0_f9ba5f9ab3-bf861ee054-207957842
https://www.share4rare.org/es/news/actividad-s4rmonth-cuidar-al-cuidador-y-cuidar-al-paciente-en-tiempos-de-pandemia?utm_source=Patient+Organizations&utm_campaign=bf861ee054-INVITACION_CONGRESO_COVID-19_POs_New_added_COPY_01&utm_medium=email&utm_term=0_f9ba5f9ab3-bf861ee054-207957842
https://www.share4rare.org/es/news/actividad-s4rmonth-cuidar-al-cuidador-y-cuidar-al-paciente-en-tiempos-de-pandemia?utm_source=Patient+Organizations&utm_campaign=bf861ee054-INVITACION_CONGRESO_COVID-19_POs_New_added_COPY_01&utm_medium=email&utm_term=0_f9ba5f9ab3-bf861ee054-207957842
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSdnpC90tfHJYaToyJmwJp32QD0oSCFot14J_39oO_n2acTfoQ/closedform
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSdnpC90tfHJYaToyJmwJp32QD0oSCFot14J_39oO_n2acTfoQ/closedform
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSdnpC90tfHJYaToyJmwJp32QD0oSCFot14J_39oO_n2acTfoQ/closedform
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5. Día 19/02/2021: Charla sobre nueva Ley educativa, sábado, 20 /02 a las 11:30 

https://www.youtube.com/watch?v=2pz1RjZoYwo"  

6. Día 22/02/2021: Webimar FSHD Spain "Últimos avances en investigación de FSHD" el 

día 27 de febrero 

7. Día 24/02/2021: Congreso Miastenia "streaming" XIV CONGRESO NACIONAL DE 

MIASTENIA, el 27 de febrero de 2021 https://www.congresomiastenia.online/ 

8. Día 04/03/2021: IV Jornada empoderamiento social, día 13/03/21, organizadas por Rocío 

Oca (Huelva) colaboradora de ASENSE-A con inscripciones a beneficio de la entidad 

9. Día 04/03/2021: Seminario ASEM y CREER on-line: "Terapia génica en Enf. Raras" 

para el día 17/03/21 inscripciones:  https://forms.office.com/Pages/Response-

Page.aspx?id=sm6WoMJUm0mybwgwwlM-

frzpkyRMj3SVBlxxXrn4LaclURDI4MEM4TVIwTEs4WUpIRVJGS1RFTE5EMy4u    

10. Día 04/03/2021: Formulario para consultas en próxima webinar de Federación ASEM y 

asociación AEPMI: "Vacunas contra la COVID-19 y las ENM" que se celebrará el día 

8/03/21 https://forms.gle/S1fJQw3Tf8P9Jkfo6  

11. Día 08/03/2021: Enlace a webinar "vacunas contra la COVID 19 y las ENM" 

12. Día 09/03/2021: Información sobre varios talleres on-line para el mes de marzo: Semina-

rio científico "Bases genéticas de las ENM", Talleres sobre Competencias Digitales, Webi-

nar sobre terapias génicas y Zumba on.line 

13. Día 11/03/2021: Recordatorio actuaciones solidarias ASENSE-A:  Jornadas de empo-

deramiento social  de Rocío Oca, e iniciativa "Libros que cuentan contigo" Gemma 

https://pasosquecuentan.blogspot.com/  

14. Día 15/03/2021: Resultados IV jornadas empoderamiento social Rocío Oca a beneficio 

de ASENSE-A con grabación en youtube https://youtu.be/a0JC3qKy27A  

15. Día 16/03/2021: Webinar de FEDER cuyo tema: Jornada “Los efectos de la pandemia en 

la protección jurídica de personas con discapacidad y personas mayores” que se llevará 

cabo el próximo 18 de marzo a las 16:00 horas   

16. Día 18/03/2021: Talleres on-line F.ASEM para personas con ENM los días 20-21 de abril. 

17. Día 18/03/2021: Resultados seminario "Terapia génica EE.RR" enlace al vídeo con el se-

minario realizado on-line https://www.asem-esp.org/noticias/seminario-online-terapia-ge-

nica-en-enfermedades-raras/  

18. Día 29/03/2021: En Boletín ASENSE-A: Webinar informativa del Hospital 12 de Octu-

bre, día 30 de marzo: "Vacunas y COVID-19 en pacientes con Enf. Metabólicas y Mito-

condriales" (será aplicable también a otras enfermedades neuromusculares). Vía zoom.: 

https://zoom.us/meeting/register/tJMlf--qqT0rGNGR_ZHAB_1LfyjHzLv_esRy   

19. Día 29/03/2021: En Boletín ASENSE-A: Segunda edición del taller "Medicamentos en 

Niños con Enfermedades Neuromusculares". Organizado por Fundación Ana Carolina 

Díez Mahou. Jueves, 15 de abril a las 18:00 h. https://meet.google.com/kta-vzsv-xhh   

https://www.youtube.com/watch?v=2pz1RjZoYwo
https://forms.office.com/Pages/ResponsePage.aspx?id=sm6WoMJUm0mybwgwwlMfrzpkyRMj3SVBlxxXrn4LaclURDI4MEM4TVIwTEs4WUpIRVJGS1RFTE5EMy4u
https://forms.office.com/Pages/ResponsePage.aspx?id=sm6WoMJUm0mybwgwwlMfrzpkyRMj3SVBlxxXrn4LaclURDI4MEM4TVIwTEs4WUpIRVJGS1RFTE5EMy4u
https://forms.office.com/Pages/ResponsePage.aspx?id=sm6WoMJUm0mybwgwwlMfrzpkyRMj3SVBlxxXrn4LaclURDI4MEM4TVIwTEs4WUpIRVJGS1RFTE5EMy4u
https://forms.gle/S1fJQw3Tf8P9Jkfo6
https://pasosquecuentan.blogspot.com/
https://youtu.be/a0JC3qKy27A
https://www.asem-esp.org/noticias/seminario-online-terapia-genica-en-enfermedades-raras/
https://www.asem-esp.org/noticias/seminario-online-terapia-genica-en-enfermedades-raras/
https://zoom.us/meeting/register/tJMlf--qqT0rGNGR_ZHAB_1LfyjHzLv_esRy
https://meet.google.com/kta-vzsv-xhh
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20. Día 29/03/2021: En Boletín ASENSE-A: Seminario online "Terapia Génica en Enferme-

dades Neuromusculares". Organizado por Federación ASEM y CIBERER. Martes, 13 de 

abril. Inscripciones https://forms.office.com/r/nqxHqtpgEB    

21. Día 29/03/2021: En Boletín ASENSE-A: Escuela de Cuidadores (Fundación la Caixa). 

Diferentes talleres, el próximo sobre "Cuidarse para Cuidar", el 13 de abril. Más info: 

https://fundacionlacaixa.org/es/programas-sociales/salud/atencion-integral-personasenfer-

medades-avanzadas/escuela-cuidadores   

22. Día 08/04/2021: En Boletín ASENSE-A: Resultados de la actividad: Semana Santa on-

line de ASENSE-A, celebrada el Jueves Santo 1 de abril: https://sites.goo-

gle.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-yeventos/eventos-asense-a/eventos-

a%C3%B1o-2021/e003-21-resumen-semana-santa-2021?authuser=0   

23. Día 08/04/2021: En Boletín ASENSE-A: Información sobre celebración de Asamblea 

General Ordinaria de ASENSE-A, para el día 28 de mayo, a través de la plataforma Meet 

de Google. 

24. Día 12/04/2021: Información nuevo plazo inscripciones para encuentro on-line los días 

20 y 21 de abril de la F. ASEM y los profesionales del CREER. 

25. Día 12/04/2021: Corrección enlace a VI Congreso Educativo FEDER on-line. 

26. Día 16/04/2021: Jornadas Distrofia Miotónica Tipo I sobre tratamientos para esta pato-

logía: https://www.asem-esp.org/noticias/jornada-online-desarrollo-de-tratamientos-para-

la-distrofia-miotonica-tipo-1/     

27. Día 16/04/2021: Primer Boletín publicado en web ASENSE-A: resultados seminario 

"Terapias génicas en Enfermedades Neuromusculares", a cargo del Dr. Jordi Díaz-Manera 

y del Dr. Andrés Nascimento: https://www.youtube.com/watch?v=-OKOW9IqIe0   

28. Día 16/04/2021: En Boletín ASENSE-A: Clases online gratuitas de AJEDREZ. Desde la 

Asociación BENE. un joven con el título de Monitor de Ajedrez, con amplia experiencia y 

NIVEL PROFESIONAL, se ofrece para impartir clases a otros/as socios/as de entidades 

miembro de Federación ASEM:  Niveles tanto principiante como avanzado. Contacto: ica-

llejaastarloa@gmail.com   

29. Día 16/04/2021: En Boletín ASENSE-A: Jornada ‘El impacto de la COVID-19 en las 

personas con discapacidad’, organizado por ILUNION y en el que colabora Fundación 

ONCE: Jueves, 22 de abril, a las 12 horas. https://www.fundaciononce.es/es/evento/jor-

nada-el-impacto-de-la-covid-19-en-las-personas-con-discapacidad   

30. Día 16/04/2021: En Boletín ASENSE-A: Webinar “¿Dónde están ellas? La Estrategia eu-

ropea de discapacidad desde la visión de las mujeres”. Organizan Fundación ONCE y Fun-

dación CERMI Mujeres. Viernes 23 de abril a las 12 horas. 

31. Día 23/04/2021: En Boletín ASENSE-A: página para localizar estudios en marcha sobre 

las enfermedades raras. Registro Español de Estudios Clínicos: 

https://reec.aemps.es/reec/public/list.html   

https://forms.office.com/r/nqxHqtpgEB
https://fundacionlacaixa.org/es/programas-sociales/salud/atencion-integral-personasenfermedades-avanzadas/escuela-cuidadores
https://fundacionlacaixa.org/es/programas-sociales/salud/atencion-integral-personasenfermedades-avanzadas/escuela-cuidadores
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-yeventos/eventos-asense-a/eventos-año-2021/e003-21-resumen-semana-santa-2021?authuser=0
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-yeventos/eventos-asense-a/eventos-año-2021/e003-21-resumen-semana-santa-2021?authuser=0
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-yeventos/eventos-asense-a/eventos-año-2021/e003-21-resumen-semana-santa-2021?authuser=0
https://www.asem-esp.org/noticias/jornada-online-desarrollo-de-tratamientos-para-la-distrofia-miotonica-tipo-1/
https://www.asem-esp.org/noticias/jornada-online-desarrollo-de-tratamientos-para-la-distrofia-miotonica-tipo-1/
https://www.youtube.com/watch?v=-OKOW9IqIe0
mailto:icallejaastarloa@gmail.com
mailto:icallejaastarloa@gmail.com
https://www.fundaciononce.es/es/evento/jornada-el-impacto-de-la-covid-19-en-las-personas-con-discapacidad
https://www.fundaciononce.es/es/evento/jornada-el-impacto-de-la-covid-19-en-las-personas-con-discapacidad
https://reec.aemps.es/reec/public/list.html
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32. Día 23/04/2021: En Boletín ASENSE-A: Recordatorio del plazo de preinscripción al III 

Campamento Inclusivo para jóvenes con ENM en Andalucía promovido por ASENSE-A. 

https://forms.gle/4FjJBCHZ6d52NM6i8    

33. Día 28/04/2021: VI Congreso Educativo FEDER recordatorio sobre este congreso on-

line de FEDER 

34. Día 01/05/2021: En Boletín ASENSE-A: Curso de verano "Diagnóstico de enfermeda-

des mitocondriales y metabólicas hereditarias: un paso por delante". Universidad Pablo de 

Olavide. Dirigido a profesionales de la salud. Del 28 de junio al 27 de agosto de 2021 

https://www.upo.es/olavideencarmona/cursos-de-verano/cursos/cc26/   

35. Día 01/05/2021: En Boletín ASENSE-A: Webinar "El Futuro de la captación de fondos: 

digitalizarse o morir". Jueves, 6 de mayo Inscripciones e información. 

36. Día 01/05/2021: En Boletín ASENSE-A: El departamento de Coopración Social de la 

Concejalía de Políticas Sociales e Igualdad del Ayuntamiento de Huelva,  cursos de Lengua 

de Signos Española (cartel adjunto) y la ficha de inscripción https://docs.goo-

gle.com/forms/d/14RKVM_StQi7p1iM8XyMKYtLDnbIA-

jwc6GIxKaca9014/edit?usp=sharing  

37. Día 12/05/2021: Recordatorio Webinar ASEM: “Presente y futuro del desarrollo de tra-

tamientos para distrofia miotónica tipo 1”. A las 17:00h (hora peninsular), contará con la 

participación de los doctores Ruben Artero, Arturo López y Beatriz Llamusí, quienes nos 

acercarán los nuevos enfoques terapéuticos en DM1 o Enfermedad de Steinert. 

38. Día 15/05/2021: En Boletín ASENSE-A:  4ª Píldora Informativa: Ley de la Eutanasia. 

Organiza ASEM Cataluña. Martes, 25 de mayo, abierta al resto de entidades miembro de 

Federación ASEM y sus asociados. Personas interesadas en asistir, contactar con: treballa-

dorasocial@asemcatalunya.com  

39. Día 15/05/2021: En Boletín ASENSE-A:  Taller práctico online "La epilepsia en Niños 

con Enfermedades Neuromusculares", con el Dr. Luis Albajara. Organiza Fundación Ana 

Carolina Díez Mahou. Jueves, 27 de mayo 

40. Día 15/05/2021: En Boletín ASENSE-A:  Encuentro Virtual de Jóvenes Afectados por 

una Enfermedad Neuromuscular (de 18 a 25 años). Organiza ASEM Cataluña. Martes, 18 

de mayo, a las 18.30h Actividad abierta al resto de entidades miembro de Federación 

ASEM y sus asociados. 

41. Día 15/05/2021: En Boletín ASENSE-A:  Grupos Socio terapéuticos Online del 'Jueves 

hacemos salud' - Primer jueves de mes: grupo de padres con niños/as pequeños - Segundo 

jueves de mes: grupo de adultos - Tercer jueves de mes: grupo de familiares - Último jueves 

de mes: Distrofia miotónica de Steinert Actividad abierta al resto de entidades miembro de 

Federación ASEM y sus asociados.  

42. Día 15/05/2021: En Boletín ASENSE-A:  Charla online "Seguridad en los vehículos y 

sistemas de retención para persona con movilidad reducida". Organiza ASPACE Madrid. 

Martes, 11 de mayo a las 17:30 horas Tan sólo tienes que acceder a través de este enlace: 

https://forms.gle/4FjJBCHZ6d52NM6i8
https://www.upo.es/olavideencarmona/cursos-de-verano/cursos/cc26/
https://go.stockcrowd.com/es/elfuturocaptacionfondos-digitalizarse?utm_campaign=06.06.2021%20Webinar%20digitalizarse%20Ricard&utm_medium=email&_hsenc=p2ANqtz--6OzZ5ATpqLG0xm0ZXrW_JYgPg-YuEuJwym3bt_wZBym1cZLxp-ZzYhlotHi7JPnXol2Pd1c_fIjqLu_xY14gJoDzgPQ&_hsmi=124153194&utm_content=124152806&utm_source=hs_email&hsCtaTracking=a77d0ff4-bd8e-4c1e-838d-4fe0fe99d59d|bbbfca71-8472-4312-84c7-0cdbc8b85267
https://docs.google.com/forms/d/14RKVM_StQi7p1iM8XyMKYtLDnbIAjwc6GIxKaca9014/edit?usp=sharing
https://docs.google.com/forms/d/14RKVM_StQi7p1iM8XyMKYtLDnbIAjwc6GIxKaca9014/edit?usp=sharing
https://docs.google.com/forms/d/14RKVM_StQi7p1iM8XyMKYtLDnbIAjwc6GIxKaca9014/edit?usp=sharing
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https://us02web.zoom.us/j/89519822743?pwd=Z1JIVFF6TUpEU-

FlBbHIzNTFzME94QT09   

43. Día 15/05/2021: En Boletín ASENSE-A:  resultados de la jornada que se celebró el pa-

sado 13 de mayo "Presente y futuro del desarrollo de tratamientos para distrofia miotónica 

tipo 1" enlace a vídeo: https://www.youtube.com/watch?v=EJSr-yS8qzk   

44. Día 18/05/2021: Presentación APP cuidadores de la Univ. De Deusto 

45. Día 21/05/2021: En Boletín ASENSE-A:  INSTITUTO ProPatiens nos envía invitación 

a la presentación del "Proyecto FHarmaconectados", la percepción de pacientes y profe-

sionales respecto al papel del farmacéutico de hospital en el proceso asistencial sanitario, 

martes día 25 de mayo. https://propatiens.com/fharmaconectados/inscripcion-webinar/   

46. Día 28/05/2021: En Boletín ASENSE-A: Recordatorio de la celebración de la Asam-

blea General Ordinaria de ASENSE-A esta tarde a las 17:00, a través de plataforma 

Google Meet.  

47. Día 28/05/2021: En Boletín ASENSE-A: Ciclo de Cortometrajes de temática LGTBI por 

la diversidad y contra la intolerancia, de los Premios Fugaz de CortoEspaña. Habrá una 

sesión presencial y gratuita en Aqualón Cines, el próximo viernes 4 de junio, a las 19:00 

horas. Ayuntamiento de Huelva. 

48. Día 04/06/2021: Celebración webinar de Federación ASEM  "Impacto de la Enfermedad 

de Charcot en Pacientes" 

49. Día 04/06/2021: En Boletín ASENSE-A:  Videoconferencia. La investigación en Enfer-

medades Raras: pasado, presente y futuro. Organiza ASEM Aragón. o Jueves, 10 de junio 

a las 18:00 horas. https://www.fundacionibercaja.es/videoconferencia-la-investigacion-en-

enfermedades-raras-pasado-presente-y-futuro   

50. Día 04/06/2021: En Boletín ASENSE-A:  Jornada Médica online “Ensayos clínicos ac-

tuales en enfermedades neuromusculares”. Organiza ASEM Comunidad Valenciana. o 

Miércoles, 16 de junio, de 17 a 19 h. o Inscripción gratuita. https://asemcv.org/jornada-

medica-online-ensayos-clinicos-actuales-en-enfermedades-neuromusculares/   

51. Día 04/06/2021: En Boletín ASENSE-A:  Webinar "Impacto de la enfermedad de Charcot 

en pacientes. Primeros resultados en España del estudio internacional en vida real 

CMT&Me" o Martes, 29 de junio a las 17:00h. https://www.asem-esp.org/noticias/webi-

nar-cmt-me/   

52. Día 04/06/2021: En Boletín ASENSE-A:  2021 Virtual SMA Conference. Organiza 

CURE SMA. o Del 7 al 11 de junio de 2021. Programa: https://www.curesma.org/wp-con-

tent/uploads/2021/06/2021_Attendee-Conference-booklet_vFinal_6-2-21.pdf   

53. Día 04/06/2021: En Boletín ASENSE-A:  4ºCongreso SEPAR de pacientes respiratorios 

(virtual) o Jueves, 17 de junio, a las 16:30 h. Inscripciones: https://www.separ.es/node/1726   

54. Día 11/06/2021: En Boletín ASENSE-A:  Taller Online Reproducción Asistida en enfer-

medades genéticas y hereditarias. Organiza Asociación BENE. Miércoles 16 y jueves 17 

https://us02web.zoom.us/j/89519822743?pwd=Z1JIVFF6TUpEUFlBbHIzNTFzME94QT09
https://us02web.zoom.us/j/89519822743?pwd=Z1JIVFF6TUpEUFlBbHIzNTFzME94QT09
https://www.youtube.com/watch?v=EJSr-yS8qzk
https://propatiens.com/fharmaconectados/inscripcion-webinar/
https://www.fundacionibercaja.es/videoconferencia-la-investigacion-en-enfermedades-raras-pasado-presente-y-futuro
https://www.fundacionibercaja.es/videoconferencia-la-investigacion-en-enfermedades-raras-pasado-presente-y-futuro
https://asemcv.org/jornada-medica-online-ensayos-clinicos-actuales-en-enfermedades-neuromusculares/
https://asemcv.org/jornada-medica-online-ensayos-clinicos-actuales-en-enfermedades-neuromusculares/
https://www.asem-esp.org/noticias/webinar-cmt-me/
https://www.asem-esp.org/noticias/webinar-cmt-me/
https://www.curesma.org/wp-content/uploads/2021/06/2021_Attendee-Conference-booklet_vFinal_6-2-21.pdf
https://www.curesma.org/wp-content/uploads/2021/06/2021_Attendee-Conference-booklet_vFinal_6-2-21.pdf
https://www.separ.es/node/1726


 

Página 15 de 74 
 

de junio, a las 17:00 h. CEST. Link de inscripciones: https://forms.gle/H7fWn6on-

CLghWaBk8   

55. Día 11/06/2021: En Boletín ASENSE-A: Webinar “Apoyo psicológico de pacientes y fa-

milias con enfermedades neuromusculares: Complejidad, cronicidad y trabajo en red”. Or-

ganizado por Duchenne Parent Project y FundAME. Martes, 29 de junio. Para inscribirte: 

https://www.fundame.net/apoyopsicologico    

56. Día 11/06/2021: En Boletín ASENSE-A:  Encuentro online para Organizaciones de Pa-

cientes: 'REDES SOCIALES Y SALUD' desenREDando. Organiza Pfizer. Martes, 15 de 

Junio. URL: https://us02web.zoom.us/webinar/regis-

ter/WN_GwJHnKNfRWy8hIfeTgTKWQ   

57. Día 19/06/2021: En Boletín ASENSE-A:  Jornada Virtual sobre FSHD junto a las aso-

ciaciones de Chile y Argentina, en conmemoración del mes de la Distrofia Muscular Fa-

cioescápulohumeral. Organiza FSHD SPAIN. o Sábado, 26 de junio, a las 17:00 h. 

https://www.asem-esp.org/noticias/federacion-asem-se-suma-al-dia-mundial-de-la-distro-

fia-muscular-facioescapulohumeral/   

58. Día 19/06/2021: En Boletín ASENSE-A:  Píldora informativa sobre "Planificación, Or-

ganización y Propuestas para estas vacaciones". Organiza ASEM CATALUNYA o Martes, 

29 de junio, a las 17:30 h. Inscripciones: https://asemcatalunya.playoffinformatica.com/ac-

tivitat/24/inscripcio/nova   

59. Día 19/06/2021: En Boletín ASENSE-A:  Presentación del estudio sobre el impacto de la 

pandemia COVID-19 en las personas con discapacidad. Real Patronato sobre Discapaci-

dad. o Martes, 22 de junio, a las 12:00 h. Inscripciones: https://us02web.zoom.us/webi-

nar/register/WN_j6BvndPaSqWuLLPSRmpWsw   

60. Día 25/06/2021: En Boletín ASENSE-A:  Foro Virtual Socio-Sanitario "La vivencia del 

paciente con miastenia". Organizado por la Asociación Miastenia de España. o Lunes, 28 

de junio 

61. Día 25/06/2021: En Boletín ASENSE-A:  Mesa redonda "Retos y futuros de la investiga-

ción en Enfermedades Raras". Organizado por CIBERER. o Jueves, 1 de julio, de 10 a 12 

h. https://www.ciberer.es/noticias/el-ciberer-organiza-una-mesa-redonda-sobre-los-retos-

de-futuro-de-la-investigacion-en-enfermedades-raras-el-1-de-julio   

62. Día 25/06/2021: En Boletín ASENSE-A: Se pospone Taller práctico online sobre "Gené-

tica de las Enfermedades Neuromusculares", con el Dr. Luis Albajara. Organiza Fundación 

Ana Carolina Díez Mahou. Al jueves 8 de julio a las 18:00 horas https://meet.goo-

gle.com/kwv-xjqt-ext     

63. Día 02/07/2021: En Boletín ASENSE-A: Club de Lectura Virtual. Organizado por ASE-

MPA. Abierto a todos los socios de entidades de Federación ASEM. Se reunirán mensual-

mente para conversar sobre algún libro, previamente acordado. Para participar, enviar un 

correo a asemasturias@hotmail.com  o whatsapp al 677 15 40 46 

https://forms.gle/H7fWn6onCLghWaBk8
https://forms.gle/H7fWn6onCLghWaBk8
https://www.fundame.net/apoyopsicologico
https://us02web.zoom.us/webinar/register/WN_GwJHnKNfRWy8hIfeTgTKWQ
https://us02web.zoom.us/webinar/register/WN_GwJHnKNfRWy8hIfeTgTKWQ
https://www.asem-esp.org/noticias/federacion-asem-se-suma-al-dia-mundial-de-la-distrofia-muscular-facioescapulohumeral/
https://www.asem-esp.org/noticias/federacion-asem-se-suma-al-dia-mundial-de-la-distrofia-muscular-facioescapulohumeral/
https://asemcatalunya.playoffinformatica.com/activitat/24/inscripcio/nova
https://asemcatalunya.playoffinformatica.com/activitat/24/inscripcio/nova
https://us02web.zoom.us/webinar/register/WN_j6BvndPaSqWuLLPSRmpWsw
https://us02web.zoom.us/webinar/register/WN_j6BvndPaSqWuLLPSRmpWsw
https://www.ciberer.es/noticias/el-ciberer-organiza-una-mesa-redonda-sobre-los-retos-de-futuro-de-la-investigacion-en-enfermedades-raras-el-1-de-julio
https://www.ciberer.es/noticias/el-ciberer-organiza-una-mesa-redonda-sobre-los-retos-de-futuro-de-la-investigacion-en-enfermedades-raras-el-1-de-julio
https://meet.google.com/kwv-xjqt-ext
https://meet.google.com/kwv-xjqt-ext
mailto:asemasturias@hotmail.com
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64. Día 02/07/2021: En Boletín ASENSE-A: Foro Virtual Socio-Sanitario "La vivencia del 

paciente con miastenia". Organizado por la Asociación Miastenia de España. Visionado 

AQUÍ 

65. Día 02/07/2021: En Boletín ASENSE-A: Encuentro presencial en Barcelona por el Día 

Mundial de la Artrogriposis Múltiple Congénita. Organiza la Delegación de Cataluña de 

AMC. Sábado 3 de julio, a las 11:30 h. Torre Jussana (Barcelona) 

66. Día 02/07/2021: En Boletín ASENSE-A: Taller práctico online sobre "Genética de las En-

fermedades Neuromusculares", con el Dr. Luis Albajara. Organiza Fundación Ana Caro-

lina Díez Mahou. Jueves, 24 de junio se pospone al jueves 8 de julio a las 18:00 horas. 

Contacto: https://meet.google.com/kwv-xjqt-ext  

67. Día 02/07/2021: En Boletín ASENSE-A: WEBINAR «DIANAS TERAPÉUTICAS EN 

LAS ENFERMEDADES NEUROMUSCULARES». Organiza AECOM. Modera Antonio 

Álvarez, Vicepresidente de la Asociación BENE. Jueves, 8 de julio, a las 18:00 h. Programa 

y REGISTRO AQUÍ 

68. Día 09/07/2021: En Boletín ASENSE-A: Jornada online MyRealWorldMG. Organiza 

AMES. Lunes, 12 de julio, a las 18:00h, a través de su canal de YouTube. Experiencia de 

los pacientes de miastenia con la APP “MyRealWorldMG” 10 meses después del lanza-

miento de la misma, así como los resultados obtenidos. Enlace al link de la jornada: 

https://www.youtube.com/watch?v=_S4CcqDktbw  

69. Día 09/07/2021: En Boletín ASENSE-A Taller online "Disfagia en enfermedades neuro-

musculares". Organiza ASEM Comunidad Valenciana. Miércoles, 16 de Julio, de 12:00h a 

13:00h. Inscripción gratuita AQUÍ! 

70. Día 09/07/2021: En Boletín ASENSE-A Webinar ¿Cómo afecta la reforma del Código Ci-

vil a tu vida? Organiza FAMMA. Viernes, 16 de julio, las 10:00h. Para participar, pincha 

AQUÍ 

71. Día 16/07/2021: En Boletín ASENSE-A: La asociación Luna Huelva informa sobre un 

curso Online “DE SENSIBILIZACIÓN EN IGUALDAD DE GÉNERO" (25 horas), gra-

tuito, inscripción online, a través de teléfono o a través de correo electrónico: 

https://cutt.ly/VmG0ivx  o por correo electrónico aroalunahuelva@gmail.com  o por telé-

fono 623 120 662 // 959 258 644 

72. Día 16/07/2021: En Boletín ASENSE-A: FORMACIÓN GRATUITA personas con enfer-

medades poco frecuentes: Academia Abierta EURORDIS, tiene escuelas de pacientes, for-

maciones que son gratuitas: https://openacademy.eurordis.org/   

73. Día 16/07/2021: En Boletín ASENSE-A: Centro de Investigación en Red de Enfermedades 

Raras (CIBERER) ha lanzado una iniciativa para ayudar a la formación de los pacientes en 

un lenguaje sencillo los conceptos científicos y las últimas investigaciones en distintos 

temas. https://www.youtube.com/playlist?list=PLIdsRSMdANMBczrA-

droq6sHLmjwuwQZ-W  

https://www.youtube.com/watch?v=j-opoKwQ-U8
https://meet.google.com/kwv-xjqt-ext
https://aecomysociedad.org/webinar-dianas-terapeuticas-enfermedades-neuromusculares/
https://www.youtube.com/watch?v=_S4CcqDktbw
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSebR4YAgGdKxcJ1KBu1J3XnfdMt09oH0j8F7H5kzIH9xHIGXA/closedform
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSfT9tSKvof5-1NkpK_L_-YzSgbMrQOpfrtkfxgyxNvqeai27w/viewform
https://cutt.ly/VmG0ivx
mailto:aroalunahuelva@gmail.com
https://openacademy.eurordis.org/
https://www.youtube.com/playlist?list=PLIdsRSMdANMBczrAdroq6sHLmjwuwQZ-W
https://www.youtube.com/playlist?list=PLIdsRSMdANMBczrAdroq6sHLmjwuwQZ-W
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74. Día 03/09/2021: En Boletín ASENSE-A: Información de talleres gratuitos para personas 

cuidadoras de personas dependientes promocionados por el Ayuntamiento de Sevilla: “Cui-

darse para cuidar” De septiembre a diciembre de 2021, cada jueves. 

75. Día 03/09/2021: En Boletín ASENSE-A: Escuela de cuidadores de Fundación "La Caixa". 

Talleres virtuales gratuitos de Atención Integral a personas con enfermedades avanzadas: 

Inscripciones: https://cloud.news.lacaixa.org/form01?idf=escola_cuida-

dors&j=594532&sfmc_sub=238171256&l=234_HTML&u=16277359&mid=100020338

&jb=241 

76. Día 10/09/2021: En Boletín ASENSE-A: “Avanzando en los Derechos de las Personas 

con Discapacidad”: quinto Webinar está dirigido al sector de los operadores jurídicos, bajo 

el título Gran reforma del Derecho Civil desde la perspectiva de los operadores jurídicos. 

20 de septiembre de 16:30 a 18:00 hs. en Salón de Actos de Fundación ONCE y vía ZOOM 

El hashtag creado para el evento es #sujetosyNOobjetos  

77. Día 17/09/2021: En Boletín ASENSE-A: Club de Lectura Virtual. Organiza ASEMPA. 

Abierto a todos los socios de entidades de Federación ASEM. Se reunirán mensualmente 

para conversar sobre algún libro, previamente acordado. contacto asemasturias@hot-

mail.com  

78. Día 17/09/2021: En Boletín ASENSE-A: clases online gratuitas de AJEDREZ! Organiza 

un socio de la asociación BENE, monitor de Ajedrez, con amplia experiencia y nivel pro-

fesional, dirigido a socios/as de entidades miembro de Federación ASEM, información: 

icallejaastarloa@gmail.com  

79. Día 17/09/2021: En Boletín ASENSE-A: Charla Virtual "El cuidado de la piel (tópico y 

nutricional) del paciente con movilidad reducida". Organizado por ASEMPA. Miércoles, 

22 de septiembre, a las 18:00 h. 

80. Día 17/09/2021: En Boletín ASENSE-A: I Edición de seminarios web: Accesibilidad por 

Derecho. Organiza CEAPAT. Del 4 al 8 de octubre de 2021. Inscripciones  

81. Día 17/09/2021: En Boletín ASENSE-A: Actividad pre-congreso: Curso de paciente sobre 

Nutrición y Neurología. Organiza Asociación Madrileña de Neurología. Jueves, 21 de oc-

tubre, de 12:00 a 13:30 h. Inscripción gratuita 

82. Día 17/09/2021: En Boletín ASENSE-A: Congreso Internacional Duchenne Parent Project 

España. Días 13-14-15 Mayo 2022. Más información en la web de DPP 

83. Día 17/09/2021: En Boletín ASENSE-A: III Congreso Nacional de Derecho de la Disca-

pacidad: "El Derecho de la Discapacidad: Una disciplina jurídica transversal", que se ce-

lebrará en Granada, los días 24, 25 y 26 de noviembre de 2021. En el siguiente enlace 

http://tercercongreso.fderechoydiscapacidad.es 

84.  Día 17/09/2021: En Boletín ASENSE-A: Desde la Concejalía de Políticas Sociales e 

Igualdad de Huelva envían esta información: Curso de Lengua de Signos que va a poner 

en marcha la Asociación Cultural de Sordos de Huelva. Es de Nivel A1. Formulario de 

https://cloud.news.lacaixa.org/form01?idf=escola_cuidadors&j=594532&sfmc_sub=238171256&l=234_HTML&u=16277359&mid=100020338&jb=241
https://cloud.news.lacaixa.org/form01?idf=escola_cuidadors&j=594532&sfmc_sub=238171256&l=234_HTML&u=16277359&mid=100020338&jb=241
https://cloud.news.lacaixa.org/form01?idf=escola_cuidadors&j=594532&sfmc_sub=238171256&l=234_HTML&u=16277359&mid=100020338&jb=241
mailto:asemasturias@hotmail.com
mailto:asemasturias@hotmail.com
mailto:icallejaastarloa@gmail.com
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSd81SwtnfCpha7_6PfuvBi1TSS9Z3HJWaZh5i_ltYEiGgkhLg/closedform
https://kenes.eventsair.com/amn2021/formulario-inscripcion-pacientes/Site/Closed
https://www.duchenne-spain.org/blog/congreso-internacional-duchenne-parent-project-espana-13-14-15-mayo-2022/
http://tercercongreso.fderechoydiscapacidad.es/
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inscripción: https://docs.goo-

gle.com/forms/d/e/1FAIpQLSe7SpGDFNNq3gzBTy7ywZ093KTxq2HVBO25DxRVQC

kCQai9dA/viewform?usp=sf_link  

85. Día 26/09/2021: En Boletín ASENSE-A: III Jornadas Gallegas sobre Enfermedades Neu-

romusculares. Organiza ASEM Galicia. Del 22 de septiembre al 17 de noviembre. Inscrip-

ciones: https://asem.cientifis.com/  

87.  Día 26/09/2021: En Boletín ASENSE-A: Exposición "Expression of Hope", en Centro 

Cultural "El Salvador", Talavera de la Reina. Con la participación de ASEM CLM. Inau-

guración el 28 de septiembre. Mesa redonda virtual sobre Enfermedades Raras: 14 de oc-

tubre, 17 h. Inscripciones 

88. Día 26/09/2021: En Boletín ASENSE-A: Congreso de Accesibilidad y Vida Independiente: 

Hábitat e innovación inclusivas. Organiza COCEMFE. Martes, 26 de octubre de 2021. In-

formación  

89. Día 26/09/2021: En Boletín ASENSE-A: Seminarios gratuitos que organizan Mujeres 

para el Diálogo y la Educación. Se realizan todos los martes a las 18:30 h. 

90. Día 08/10/2021: En Boletín ASENSE-A: Escuela de Boccia Inclusiva, en Córdoba. 

Colabora ASENCO. Más información: info@clubfidiasdeporteinclusivo.es, o al teléfono 

695 11 01 27  

91. Día 08/10/2021: En Boletín ASENSE-A: II Jornadas de Accesibilidad. Retos y oportuni-

dades de una ciudad para todas las personas. Organiza el Ayuntamiento de Madrid. 18 y 19 

de octubre. Programa aquí 

92. Día 08/10/2021: En Boletín ASENSE-A: 5ª Edición Curso de Especialista en Gestión de 

Asociaciones de Pacientes. Organiza Instituto ProPatiens. 100 horas online, curso 100 % 

financiado. Toda la información, en su página web 

93. Día 15/10/2021: En Boletín ASENSE-A: II Congreso de la Asociación Española de 

POMPE. Días 29 y 30 de octubre, en Sevilla. Formato presencial, con retransmisión de 

ponencias por streaming.  Toda la información, inscripciones y programa del evento, AQUÍ 

94. Día 15/10/2021: En Boletín ASENSE-A Cine Fórum “Las Enfermedades Minoritarias, una 

mirada a través del cine”. Organiza la Plataforma de Malalties Minoritàries (Cataluña) Los 

JUEVES, 14, 21, y 28 de octubre, a las 18:30 h. Más información aquí. 

95. Día 15/10/2021: En Boletín ASENSE-A Curso de Formación de Voluntariado que impar-

tirá AFA (Asoc. Alzheimer Huelva), para más información llamar al 959 23 67 32. 

96. Día 22/10/2021:  Enviamos a doctores y profesionales de salud enlace e información de 

cursos "Avances en ENM"  https://www.ptccampus.es/formacion/10  

97. Día 22/10/2021:  En Boletín ASENSE-A: Escuela de pacientes: Discapacidad y Legali-

dad. Organiza Asociación FSHD. Dos webinars conducidos por Álvaro Lavandeira, los 

días 28 de octubre y 18 de noviembre, a las 19:30 h. Formulario de inscripción: 

https://forms.gle/2nXjZhrtENS3RGSB7  

98. Día 22/10/2021:  En Boletín ASENSE-A: Webinars de las III Jornadas sobre enfermedades 

neuromusculares de ASEM Galicia. Vídeos de las sesiones en su canal de youtube  

https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSe7SpGDFNNq3gzBTy7ywZ093KTxq2HVBO25DxRVQCkCQai9dA/viewform?usp=sf_link
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSe7SpGDFNNq3gzBTy7ywZ093KTxq2HVBO25DxRVQCkCQai9dA/viewform?usp=sf_link
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSe7SpGDFNNq3gzBTy7ywZ093KTxq2HVBO25DxRVQCkCQai9dA/viewform?usp=sf_link
https://asem.cientifis.com/
https://sanofi.zoom.us/webinar/register/WN_d-K8DXI6Srirvozbf6hdNg
https://observatoriodelaaccesibilidad.es/cavi/congreso-cavi21
https://observatoriodelaaccesibilidad.es/cavi/congreso-cavi21
https://actividades.acblnk.com/envio/ver/1465588/3fKuTz4xtK0nf5KFgb0FKNiZtnJppMMnaU7XlOcMMIai56i7IBt4P0Q5/45199144fe4c748457043fd457fffa6f/
https://www.madrid.es/portales/munimadrid/es/Inicio/Vivienda-urbanismo-y-obras/Urbanismo/II-Jornadas-de-Accesibilidad-Retos-y-oportunidades-de-una-ciudad-para-todas-las-personas/?vgnextfmt=default&vgnextoid=c31877d9a4b2c710VgnVCM1000001d4a900aRCRD&vgnextchannel=2af331d3b28fe410VgnVCM1000000b205a0aRCRD
https://propatiens.com/wp-content/uploads/2021/02/20210115_Folleto15x15cm_CursoGestionAAPP_4Ed..pdf
https://propatiens.com/formacion/
https://asociaciondepompe.org/evento/ii-congreso-de-la-asociacion-espanola-de-enfermos-de-pompe/
https://www.malaltiesminoritaries.org/portal1/images/content/Programa-Castellà-CineFórum-2021-octubre-14-debates-de-Las-Enfermedades-Minoritarias-una-mirada-a-través-del-cine-Plataforma-Malalties-Minoritàries-ICS-Ciberer-Josep-Torrent.pdf
https://www.ptccampus.es/formacion/10
https://forms.gle/2nXjZhrtENS3RGSB7
https://consent.youtube.com/ml?continue=https://www.youtube.com/channel/UCGIllL3WZ1lguFwTl_DWCzw&gl=ES&hl=es&pc=yt&uxe=23983171&src=1
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99. Día 22/10/2021: En Boletín ASENSE-A La Asociación cardíaca Nuevo Camino para el 

Corazón Onubense (ANCCO) realiza los siguientes talleres gratuitos de RCP. Día: 29 de 

octubre en su sede. Inscripción: https://bit.ly/2Z6lJ1u  

100. Día 22/10/2021: En Boletín ASENSE-A: III Congreso Nacional de Derecho de la Dis-

capacidad: "El Derecho de la Discapacidad: Una disciplina jurídica transversal", que se 

celebrará en Granada, los días 24, 25 y 26 de noviembre de 2021. Más información en 

http://tercercongreso.fderechoydiscapacidad.es  

101. Día 29/10/2021:  En Boletín ASENSE-A: Foro extremeño de Enfermedades Raras. 

que tendrá lugar el próximo 9 de noviembre a nuestro Foro Extremeño de Enfermedades 

Raras que celebramos, en formato presencial, en el aula 4 del Hospital Universitario de 

Badajoz. Solicitud de plaza: https://docs.goo-

gle.com/forms/d/e/1FAIpQLSdKYO9nJWtWPKQTrNRmpxeVOB-JeE38hXOtahYaNs-

vHvs96Tg/viewform  

102. Día 29/10/2021:  En Boletín ASENSE-A:TALLER ONLINE "La intervención Neuro-

psicológica en la ELA", LUNES, 8 de noviembre, de 18:00 a 19:30 h. reunión Zoom 

https://us02web.zoom.us/j/85964566280  

103. Día 29/10/2021:  En Boletín ASENSE-A: Jornada Empower youth without limits: em-

pleo, accesibilidad y participación de jóvenes con discapacidad en la Universidad Pablo de 

Olavide (Sevilla). Día 2 de noviembre de 10 a 14 horas. Para jóvenes con discapacidad de 

entre 18 y 30 años, inscribiéndose en el enlace: https://forms.gle/EoTtGYwPHHkYJMvF9 

104.  Día 29/10/2021:  En Boletín ASENSE-A: Curso sobre alimentación que imparten  las 

profesionales del Centro de Terapia integral del Niño/a, CRIN, para el mes de diciembre. 

105. Día 05/11/2021: En Boletín ASENSE-A: Foro Andaluz de enfermedades raras: el 

miércoles 24 de noviembre en formato mixto: Lugar: Fundación ONCE - La Cartuja: C/ 

Leonardo da Vinci, 13. Sevilla; Hora: 9.30 a 13.30 aprox. Inscripciones: https://docs.goo-

gle.com/forms/d/e/1FAIpQLSc8lC6aFYwAGDcWKqMa5AidBWCJ 

saAYDxjZ7_q1gxVwym_pWA/viewform   

106. Día 05/11/2021: En Boletín ASENSE-A: Celebración virtual del ‘V Encuentro de Yo 

Nemalínica’ para familias y profesionales de la salud relacionados con la #miopatianema-

linica; Sábado, 13 de noviembre, de 9 a 14:30 h.; Puesta al día de los últimos avances en 

el proyecto #MYOCURE de investigación de la MN.  

107. Día 05/11/2021: En Boletín ASENSE-A: Equidad y accesibilidad a la innovación tera-

péutica (evento virtual). Organizado por Fundación Bamberg; Lunes, 8 de noviembre, a las 

17:45 h; Consulta AQUÍ el programa 

108. Día 05/11/2021: En Boletín ASENSE-A: Curso Taller: Psicoeducación de la Persona 

Cuidadora de Personas con Enfermedades Poco Frecuentes: El Colegio Oficial de Psico-

logía de Catalunya – COPC y la Alianza Iberoamericana de Enfermedades Raras, Huérfa-

nas o Poco Frecuentes – ALIBER 

https://bit.ly/2Z6lJ1u
http://tercercongreso.fderechoydiscapacidad.es/
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSdKYO9nJWtWPKQTrNRmpxeVOB-JeE38hXOtahYaNsvHvs96Tg/viewform
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSdKYO9nJWtWPKQTrNRmpxeVOB-JeE38hXOtahYaNsvHvs96Tg/viewform
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSdKYO9nJWtWPKQTrNRmpxeVOB-JeE38hXOtahYaNsvHvs96Tg/viewform
https://us02web.zoom.us/j/85964566280
https://forms.gle/EoTtGYwPHHkYJMvF9
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSc8lC6aFYwAGDcWKqMa5AidBWCJ%20saAYDxjZ7_q1gxVwym_pWA/viewform
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSc8lC6aFYwAGDcWKqMa5AidBWCJ%20saAYDxjZ7_q1gxVwym_pWA/viewform
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSc8lC6aFYwAGDcWKqMa5AidBWCJ%20saAYDxjZ7_q1gxVwym_pWA/viewform
https://bamberghealth.com/event/innovacion-terapeutica-2021?utm_campaign=campana-8-de-noviembre&utm_medium=email&utm_source=acumbamail
https://view.genial.ly/614b21450547470e02841e49/interactive-content-curso-taller-psicoeducacion-del-cuidador-de-personas-con-enfermedade
https://view.genial.ly/614b21450547470e02841e49/interactive-content-curso-taller-psicoeducacion-del-cuidador-de-personas-con-enfermedade
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109. Día 12/11/2021: En Boletín ASENSE-A: La Federación ASEM nos invita al evento 

por el Día de las Enfermedades Neuromusculares, Día 15 noviembre a las 11:30H.Entre 

otras ponencias estará la de la Doctora Carmen Paradas: "Situación de las personas con 

ENM tras la pandemia y principales retos" Toda la información de la campaña AQUÍ 

110. Día 12/11/2021: En Boletín ASENSE-A Grupo de trabajo y debate sobre 

"Enfermedades Raras: presente y futuro". Presencial con retransmisión en streaming. El 

día 18 de noviembre de 10:00 a 13:00 horas. 

111. Día 12/11/2021: En Boletín ASENSE-A Webinar "El papel de las familias en la 

educación afectivo-sexual de los hijos y las hijas con enfermedades raras y discapacidad 

intelectual" que organiza la Asociación Estatal Sexualidad y Discapacidad-CREER.23 de 

noviembre a las 17h online. Inscripciones en el siguiente link: 

https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSfpFmcFKGbRowGeQY-

vwT1ulyBclyWueF6zGnKMNhPRgM8AUg/viewform  

112. Día15/11/2021: Recordatorio evento ASEM por el 15N: 

http://7xtk.mjt.lu/nl2/7xtk/573ou.html?m=AVwAAA9Rf54AAchkGwwAAATlWn0AAA

AIaMIAAJbfAAq7jABhjkBqusqdmld4T0m7hIzDlyrPnAAKnm4&b=55415458&e=2e59

4de1&x=80yooic2wTSu9QWLzQi4tElcF0wvPCgLLDrm0YeEOU0  

113. Día 16/11/2021: Enviamos información sobre III Jornadas de Pacientes y 

Médicos el día 17.11.21 en el Colegio de Médicos de Granada. En streaming: 

https://www.comda.tv/channel-13_directos-granada.html  

114. Día 18/11/2021: Enviamos enlace a inscripción al FORO Autonómico de EE.RR 

en Andalucía, el día 24,11,2021 organizado por FEDER:   

https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSc8lC6aFYwAGDcWKqMa5AidBWCJsaA

YDxjZ7_q1gxVwym_pWA/viewform"  

115. Día 20/11/2021: En Boletín ASENSE-A: Invitación al encuentro en el que los 

investigadores responsables del Instituto de Investigación de Enfermedades Raras (IIER). 

Día: 30/11/2021 en Horario: 12:00 a 13:30. Formulario de inscripción AQUÍ o en el 

siguiente enlace: https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSejtLZ31bDRZbPacrhBX-

D9YPuYmv9TdaSC71VMgVZ-jipNVQ/viewform  

116. Día 20/11/2021: En Boletín ASENSE-A: Jornada Científica AEPMI 2021.  Sábado, 27 

de noviembre de 2021, a las 10:00 h.  Online y presencial (Salón de Actos Fundación 

ONCE en Madrid).  Consulta el programa AQUÍ.  Inscripciones AQUÍ  

117. Día 20/11/2021: En Boletín ASENSE-A: 8ª Jornada para pacientes y familias con 

enfermedades neuromusculares. Equipo de la Unidad de Patología Neuromuscular del 

Hospital Sant Joan de Déu – Barcelona. Jueves, 2 de diciembre de 2021, de 18:30 a 20 h. 

Jornada gratuita, inscripciones AQUÍ  

118. Día 20/11/2021: En Boletín ASENSE-A: Pfizer celebra su segunda edición de GENTE: 

reunión de expertos y charlas de gran interés sobre terapia génica. El 30 de noviembre de 

17,30 a 19,30h. Inscripción: https://eventospfizer.es/em/gente-2/home   

http://7xtk.mjt.lu/nl2/7xtk/573ou.html?m=AVwAAA9Rf54AAchkGwwAAATlWn0AAAAIaMIAAJbfAAq7jABhjkBqusqdmld4T0m7hIzDlyrPnAAKnm4&b=55415458&e=2e594de1&x=80yooic2wTSu9QWLzQi4tElcF0wvPCgLLDrm0YeEOU0
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSfpFmcFKGbRowGeQY-vwT1ulyBclyWueF6zGnKMNhPRgM8AUg/viewform
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSfpFmcFKGbRowGeQY-vwT1ulyBclyWueF6zGnKMNhPRgM8AUg/viewform
http://7xtk.mjt.lu/nl2/7xtk/573ou.html?m=AVwAAA9Rf54AAchkGwwAAATlWn0AAAAIaMIAAJbfAAq7jABhjkBqusqdmld4T0m7hIzDlyrPnAAKnm4&b=55415458&e=2e594de1&x=80yooic2wTSu9QWLzQi4tElcF0wvPCgLLDrm0YeEOU0
http://7xtk.mjt.lu/nl2/7xtk/573ou.html?m=AVwAAA9Rf54AAchkGwwAAATlWn0AAAAIaMIAAJbfAAq7jABhjkBqusqdmld4T0m7hIzDlyrPnAAKnm4&b=55415458&e=2e594de1&x=80yooic2wTSu9QWLzQi4tElcF0wvPCgLLDrm0YeEOU0
http://7xtk.mjt.lu/nl2/7xtk/573ou.html?m=AVwAAA9Rf54AAchkGwwAAATlWn0AAAAIaMIAAJbfAAq7jABhjkBqusqdmld4T0m7hIzDlyrPnAAKnm4&b=55415458&e=2e594de1&x=80yooic2wTSu9QWLzQi4tElcF0wvPCgLLDrm0YeEOU0
https://www.comda.tv/channel-13_directos-granada.html
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSc8lC6aFYwAGDcWKqMa5AidBWCJsaAYDxjZ7_q1gxVwym_pWA/viewform
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSc8lC6aFYwAGDcWKqMa5AidBWCJsaAYDxjZ7_q1gxVwym_pWA/viewform
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSejtLZ31bDRZbPacrhBX-D9YPuYmv9TdaSC71VMgVZ-jipNVQ/viewform
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSejtLZ31bDRZbPacrhBX-D9YPuYmv9TdaSC71VMgVZ-jipNVQ/viewform
https://mcusercontent.com/2bb1a868ed9fd7c40eb735325/files/e3c163eb-b0ca-6da4-c3b3-b8f8528b40b3/Programa_Jornada_científica_AEPMI_2021.pdf
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLScVWOYV_Yoo_a8S5k8AXoI8vGFj597MzsqsfYa7Wp1XBTOMqw/closedform
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSexWoTZqwWtw0Zhtq8m0YDIsJjxg4XB_3cMDZb0jbLjmFTlfw/viewform
https://eventospfizer.es/em/gente-2/home
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119. Día 24/11/2021: Enlace a youtube Foro de EE.RR FEDER

 https://www.youtube.com/watch?v=xvVqWAgSF14  

120. Día 27/11/2021: En Boletín ASENSE-A: Informamos del taller informativo del 

Servicio de Atención psicológica de ASENSE-A (SAPA) Taller informativo sobre 

Violencia de Género. Día 30 de noviembre de 17:30 a 19:00 por Google Meet. Podéis 

inscribiros en el siguiente enlace: FORMULARIO 

121. Día 27/11/2021: En Boletín ASENSE-A: Presentación del 'Documento de consenso del 

fomento de los pacientes en el ámbito hospitalario', iniciativa desarrollada por la 

Plataforma de Organizaciones de Pacientes en colaboración con la Sociedad Española de 

Directivos de la Salud. Martes, 30 de noviembre, a las 11:30 h.  Inscripciones AQUÍ 

122. Día 27/11/2021: En Boletín ASENSE-A: Título Propio 'Dirección y Gestión de 

Entidades Sociales', Universidad Internacional de Andalucía. Formato virtual, entre el 17 

de enero y el 31 de julio de 2022. 

123. Día 29/11/2021: Recordatorio inscripciones al Taller sobre violencia de gº, 

servicio SAPA: Del día 30 de noviembre. Inscripciones: 

https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSeQ_IcPEv_b0tDXROFaqamO9kC_gFigr6

XS95-uuDmCkbz0Jw/viewform  

124. Día 30/11/2021: Enviamos enlace conexión al taller SAPA Violencia de 

Género http://meet.google.com/qac-kfbb-jty  

125. Día 04/12/2021: En Boletín ASENSE-A: Enviamos información de Talleres Servicio 

Atención Psicológica De ASENSE-A, dirigidos a personas asociadas:  Día 9 de 

diciembre, jueves: "Taller sobre el Estrés" y Día 14 de diciembre, martes: "Taller sobre 

competencias digitales", ambos en horario, de 17:30 a 19:30. 

126. Día 17/12/2021: En Boletín ASENSE-A: Enviamos información de Taller online 

"Tecnología Inversa de Aplicaciones: aprende los trucos que utiliza tu móvil para 

engancharte y libérate" sobre nuevas tecnologías y cómo nos afectan. Organiza FSHD 

junto a la Asociación Ondula. Miércoles, 22 de diciembre, a las 18:30 h. Inscripción: 

https://us02web.zoom.us/meeting/register/tZcscuuqrz8jE9BWxNUwszf-f-XWl7eIiagt   

127. Día 17/12/2021: En Boletín ASENSE-A: Video informativo sobre la Miastenia, 

elaborado por la Asociación de Miastenia de España (AMES) 

https://www.youtube.com/watch?v=dSoJnwylJ-4  

128. Día 22/12/2021: Taller SAPA ASENSE-A sobre Emociones, dirigido especialmente 

a jóvenes menores de 21 años. Por aplicación Kahoot!  día 28 de diciembre a las 17:30. 

Inscripciones: https://forms.gle/LuTUkU11tnDTDSsM8  

129. Día 28/12/2021: la Asociación ASEMGRA imparte este taller online “Utiliza tus apps 

Click Salud y Salud Responde”, día 29 de diciembre a las 17:00 hs.   Las inscripciones 

serán a través del correo electrónico: trabajosocial@asemgra.com  o al teléfono 601620392 

https://www.youtube.com/watch?v=xvVqWAgSF14
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSeQ_IcPEv_b0tDXROFaqamO9kC_gFigr6XS95-uuDmCkbz0Jw/viewform
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSeC2dzbmMX8if9Tm0Zr07pnVkTzTNtMR7V7oVw2V2jUiqXpPA/closedform
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSeQ_IcPEv_b0tDXROFaqamO9kC_gFigr6XS95-uuDmCkbz0Jw/viewform
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSeQ_IcPEv_b0tDXROFaqamO9kC_gFigr6XS95-uuDmCkbz0Jw/viewform
http://meet.google.com/qac-kfbb-jty
https://us02web.zoom.us/meeting/register/tZcscuuqrz8jE9BWxNUwszf-f-XWl7eIiagt
https://www.youtube.com/watch?v=dSoJnwylJ-4
https://forms.gle/LuTUkU11tnDTDSsM8
mailto:trabajosocial@asemgra.com
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1.1.3. Información sobre convocatorias de ayudas a personas con discapacidad y/o ENM, 

además para investigadores relacionados con estas enfermedades: 66 notas informa-

tivas.  

1. Día 11/01/2021: Recordatorio de la convocatoria del programa para la Promoción de 

la Autonomía personal de ASENSE-A.  y acceso al formulario on-

line:  https://forms.gle/KqZxdGjQX216Wn2s5  

2. Día 11/01/2021: Convocatoria de Ayudas a la Rehabilitación de Viviendas de la Conse-

jería de Fomento, Infraestructura y Ordenación del territorio https://www.juntadeandalu-

cia.es/organismos/fomentoinfraestructurasyordenaciondelterritorio/areas/vivienda-rehabi-

litacion/rehabilitacion/paginas/rehabilitacionviviendas.html   

3. Día 11/01/2021: Nuevo modelo de prestación farmacéu-

tica: https://www.mscbs.gob.es/gabinetePrensa/rd162012/fac.htm   

4. Día 13/01/2021: Información sobre aplicación móvil: APP incidencias que pone el Ayun-

tamiento de Sevilla a sus vecinos. https://www.sevilla.org/servicios/participacion-ciuda-

dana/sevilla-tu-ciudad?utm_source=lanzamiento&utm_medium=mail&utm_cam-

paign=app  

5. Día 15/01/2021: Recordatorio de la convocatoria del programa para la Promoción de 

la Autonomía personal de ASENSE-A, hasta día 17 de enero. 

6. Día 25/01/2021: Anuncio Resolución Programa ASENSE-A VAVI 2021 con beneficia-

rios y suplentes.  https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-even-

tos/noticias-asense-a/a%C3%B1o-2021/2021-01-resoluci%C3%B3n-vavi-07-irpf     

7. Día 26/01/2021: Documento de solicitud prestación farmacéutica para menores con dis-

capacidad 33% y más información relacionada https://www.mscbs.gob.es/gabinete-

Prensa/rd162012/fac.htm  

8. Día 10/02/2021: Vacante para una persona beneficiaria del Programa de Promoción 

de la Autonomía personal VAVI 2021, elaborado por ASENSE-A 

9. Día 19/02/2021: Convocatoria para semana respiro familiar CREER 2021. Programa: 

https://creenfermedadesraras.imserso.es/InterPresent2/groups/imserso/documents/bina-

rio/respirofamiliar2021.pdf  

10. Día 07/04/2021: Información para personas que han sido beneficiarias del Ingreso Mí-

nimo Vital, para que hagan declaración de la Renta, con indicaciones y vídeo explicativo. 

Plazo presentación 30.06.2021 

11. Día 08/04/2021: En Boletín ASENSE-A, recordatorio sobre Banco de Ayudas técnicas 

de ASENSE-A actualizado en la web de la entidad: https://drive.goo-

gle.com/file/d/15VDO0greYScLxNCTz8EkJHxt03PTzZ4R/view  

12. Día 08/04/2021: En Boletín ASENSE-A, información sobre RENTA e INGRESO MÍ-

NIMO VITAL. Desde el Ministerio de Inclusión, Seguridad Social y Migraciones y la 

Agencia Tributaria, nos llega la petición de apoyar a través de nuestro movimiento asocia-

TOTAL             

860 

https://forms.gle/KqZxdGjQX216Wn2s5
https://www.juntadeandalucia.es/organismos/fomentoinfraestructurasyordenaciondelterritorio/areas/vivienda-rehabilitacion/rehabilitacion/paginas/rehabilitacionviviendas.html
https://www.juntadeandalucia.es/organismos/fomentoinfraestructurasyordenaciondelterritorio/areas/vivienda-rehabilitacion/rehabilitacion/paginas/rehabilitacionviviendas.html
https://www.juntadeandalucia.es/organismos/fomentoinfraestructurasyordenaciondelterritorio/areas/vivienda-rehabilitacion/rehabilitacion/paginas/rehabilitacionviviendas.html
https://www.mscbs.gob.es/gabinetePrensa/rd162012/fac.htm
https://www.sevilla.org/servicios/participacion-ciudadana/sevilla-tu-ciudad?utm_source=lanzamiento&utm_medium=mail&utm_campaign=app
https://www.sevilla.org/servicios/participacion-ciudadana/sevilla-tu-ciudad?utm_source=lanzamiento&utm_medium=mail&utm_campaign=app
https://www.sevilla.org/servicios/participacion-ciudadana/sevilla-tu-ciudad?utm_source=lanzamiento&utm_medium=mail&utm_campaign=app
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/noticias-asense-a/año-2021/2021-01-resolución-vavi-07-irpf
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/noticias-asense-a/año-2021/2021-01-resolución-vavi-07-irpf
https://www.mscbs.gob.es/gabinetePrensa/rd162012/fac.htm
https://www.mscbs.gob.es/gabinetePrensa/rd162012/fac.htm
https://creenfermedadesraras.imserso.es/InterPresent2/groups/imserso/documents/binario/respirofamiliar2021.pdf
https://creenfermedadesraras.imserso.es/InterPresent2/groups/imserso/documents/binario/respirofamiliar2021.pdf
https://drive.google.com/file/d/15VDO0greYScLxNCTz8EkJHxt03PTzZ4R/view
https://drive.google.com/file/d/15VDO0greYScLxNCTz8EkJHxt03PTzZ4R/view
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tivo la campaña de difusión dirigida a las personas que son beneficiarias del Ingreso Mí-

nimo Vital y que están obligadas a realizar la declaración de la renta. Adjunto encontrareis 

materiales explicativos, así como os dejamos por aquí el siguiente video informativo: 

https://www.youtube.com/watch?v=x5gXtov9B5M normativa para personas con discapa-

cidad respecto a la Declaración de la Renta, donde se recogen todas las ventajas fiscales.  

13. Día 14/04/2021: solicitud para persona voluntaria que quiera participar como jurado en 

la elección de concurso de Cortos que ha promocionado el Ayuntamiento de Huelva. 

14. Día 23/04/2021: En Boletín ASENSE-A: Recordatorio del plazo de preinscripción al 

III Campamento Inclusivo para jóvenes con ENM en Andalucía promovido por 

ASENSE-A. https://forms.gle/4FjJBCHZ6d52NM6i8 

15. Día 01/05/2021: En Boletín ASENSE-A: Convenio de colaboración con GAES, marca 

Amplifon. Descuentos para entidades miembro de Federación ASEM y asociados o Revi-

sión auditiva anual gratuita (mayores de 16 años) o 25 % de descuento en la compra de 

audífonos. https://www.asem-esp.org/noticias/federacion-asem-firma-un-convenio-de-co-

laboracion-con-gaes-en-beneficio-de-las-personas-y-familias-con-enm/  

16. Día 01/05/2021: En Boletín ASENSE-A:  Impúlsa-T inicia la "Red Solidaria de Fisiote-

rapeutas".¡Súmate al impulso y hazlo llegar a tus fisioterapeutas de referencia!. https://im-

pulsate.org/es/red-solidaria-de-fisioterapeutas/  

17. Día 04/05/2021:  En Boletín ASENSE-A: Acceso al Bono social de electricidad para co-

lectivos vulnerables, novedades. https://www.bonosocial.gob.es/#inicio  

18. Día 04/05/2021:  En Boletín ASENSE-A: información sobre las Tarjeta "Más cuidados" 

que pueden solicitar personas cuidadoras de personas dependientes: https://www.junta-

deandalucia.es/organismos/saludyfamilias/areas/salud-vida/mayores/paginas/tarjeta-mas-

cuidado.html  

19. Día 04/05/2021:  En Boletín ASENSE-A: Propuesta desde la ONCE para Candidaturas a 

sus Premios Solidarios 2021 en Andalucía. Se podrán presentar candidaturas hasta el pró-

ximo 14 de junio, pudiendo proponerlas cualquier persona física o jurídica. 

20. Día 15/05/2021: En Boletín ASENSE-A:  Becas Fundación Adecco para estudiantes con 

discapacidad Os remitimos la convocatoria de becas para estudiantes con discapacidad: 

inglés, grado, máster o FP . https://fundacionadecco.org/becas-discapacidad/  

21. Día 21/05/2021: En Boletín ASENSE-A:  Guía 2021 OADIS, Oficina de Atención a la 

Discapacidad 2021:(Nuevo) BENEFICIOS Y AYUDAS PARA PERSONAS CON DIS-

CAPACIDAD. La podéis encontrar en nuestra web a través de este enlace: 

https://drive.google.com/file/d/1M0pqC7hc494yja6HSrvJVi-cL2ofmgnb/view  

22. Día 28/05/2021: En Boletín ASENSE-A:  inscripción para las Colonias ASEM 2.1! ,que 

estará abierto del 25 de mayo al 12 de junio. Formulario inscripción 

https://forms.gle/rp3ZAq4R7gPPZWrG7  

https://www.youtube.com/watch?v=x5gXtov9B5M
https://forms.gle/4FjJBCHZ6d52NM6i8
https://www.asem-esp.org/noticias/federacion-asem-firma-un-convenio-de-colaboracion-con-gaes-en-beneficio-de-las-personas-y-familias-con-enm/
https://www.asem-esp.org/noticias/federacion-asem-firma-un-convenio-de-colaboracion-con-gaes-en-beneficio-de-las-personas-y-familias-con-enm/
https://impulsate.org/es/red-solidaria-de-fisioterapeutas/
https://impulsate.org/es/red-solidaria-de-fisioterapeutas/
https://www.bonosocial.gob.es/#inicio
https://www.juntadeandalucia.es/organismos/saludyfamilias/areas/salud-vida/mayores/paginas/tarjeta-mas-cuidado.html
https://www.juntadeandalucia.es/organismos/saludyfamilias/areas/salud-vida/mayores/paginas/tarjeta-mas-cuidado.html
https://www.juntadeandalucia.es/organismos/saludyfamilias/areas/salud-vida/mayores/paginas/tarjeta-mas-cuidado.html
https://fundacionadecco.org/becas-discapacidad/
https://drive.google.com/file/d/1M0pqC7hc494yja6HSrvJVi-cL2ofmgnb/view
https://forms.gle/rp3ZAq4R7gPPZWrG7
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23. Día 04/06/2021: En Boletín ASENSE-A:  VII Convocatoria de Ayudas a la Fisiotera-

pia “Fco. Javier Santos García"de ASENSE-A, https://forms.gle/Fs3nw57ArdxxsNjM9  

El plazo día 4 de junio y finaliza el día 20 de junio (domingo) a las 23:59 

24. Día 11/06/2021: En Boletín ASENSE-A:  III Campamentos inclusivo para jóvenes 

con ENM en Andalucía  ASENSE-A. se celebrará los días 22 al 26 de agosto en el Alber-

gue CONVIVEN junto al Pantano de La Viñuela (Málaga). Estamos esperando a que re-

llenéis el formulario de inscripción a las personas que habíais presentado su prescripción 

en abril de 2021. Las plazas están cubiertas, sin embargo, si estás interesado/a en participar, 

puedes ponerte en contacto con nuestra trabajadora social, y te apuntaremos a nuestra lista 

de reserva. 

25. Día 16/06/2021: Enviamos recordatorio de solicitud de las ayudas a fisioterapia de 

ASENSE-A, enlace a la solicitud. 

26. Día 19/06/2021: En Boletín ASENSE-A:  El Real Patronato sobre Discapacidad con-

voca el Programa Reina Letizia para la Inclusión, presentación de solicitudes hasta el 16 

de julio de 2021. https://www.rpdiscapacidad.gob.es/actividades/prli/programa.htm  

27. Día 23/06/2021: Información sobre ayudas de FEDER"FONDOS DE EMERGEN-

CIA FRENTE AL COVID 19", al que se acoge ASENSE-A, dirigidas a apoyar a los 

menores afectados por enfermedad rara, con menos recursos en la dotación de equipos 

electrónicos que garanticen la continuidad educativa 

28. Día 25/06/2021: En Boletín ASENSE-A:  resolución de la VII CONVOCATORIA DE 

AYUDAS ECONÓMICAS PARA FISIOTERAPIA “FRANCISCO JAVIER SAN-

TOS GARCÍA” de este año 2021. https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalu-

cia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-a%C3%B1o-2021/e005-21-reso-

luci%C3%B3n-ayudas-fisioterapia-fco-javier-santos  

29. Día 25/06/2021: En Boletín ASENSE-A: "FONDOS DE EMERGENCIA FRENTE AL 

COVID 19" de FEDER, que se solicitan desde las entidades y que van dirigidas a apoyar 

a los menores con menos recursos en la dotación de equipos electrónicos que garanticen la 

continuidad educativa. ASENSE-A solicita a sus familias socias interesadas que comu-

niquen sus necesidades a la entidad para solicitar estas ayudas, antes del día 30 de 

junio. 

30. Día 28/06/2021: Enviamos recordatoria publicación resolución de Ayudas  a la Fisiote-

rapia ASENSE-A en el enlace https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/no-

ticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-a%C3%B1o-2021/e005-21-reso-

luci%C3%B3n-ayudas-fisioterapia-fco-javier-santos  

31. Día 02/07/2021: En Boletín ASENSE-A: Colonias ASEM 2.1. ¡Inscripciones abiertas! o 

Del 5 al 11 de julio.De 8 a 25 años. o MÁS INFO E INSCRIPCIONES AQUÍ 

32. Día 02/07/2021: En Boletín ASENSE-A: Ayudas del "Programa Reina Letizia para la In-

clusión". Presentación de solicitudes hasta el 16 de julio de 2021. TODA LA INFORMA-

CIÓN https://www.rpdiscapacidad.gob.es/actividades/pr li/programa.htm  

https://forms.gle/Fs3nw57ArdxxsNjM9
https://www.rpdiscapacidad.gob.es/actividades/prli/programa.htm
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-año-2021/e005-21-resolución-ayudas-fisioterapia-fco-javier-santos
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-año-2021/e005-21-resolución-ayudas-fisioterapia-fco-javier-santos
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-año-2021/e005-21-resolución-ayudas-fisioterapia-fco-javier-santos
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-año-2021/e005-21-resolución-ayudas-fisioterapia-fco-javier-santos
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-año-2021/e005-21-resolución-ayudas-fisioterapia-fco-javier-santos
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-año-2021/e005-21-resolución-ayudas-fisioterapia-fco-javier-santos
https://www.asem-esp.org/articulos-de-la-webnoticias-federacion-asem/colonias-asem-2-1-una-convivencia-virtual-para-nins-y-jovenes-con-enfermedades-neuromusculares/
https://www.rpdiscapacidad.gob.es/actividades/pr%20li/programa.htm
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33. Día 09/07/2021: En Boletín ASENSE-A: PROGRAMA CONVIVAMUS-2021 Aloja-

miento para estudiantes de la Universidad de Sevilla: se ha abierto el plazo para solicitar 

alojamiento en la 4ª edición del programa de apoyo a la promoción de la autonomía de 

estudiantes con discapacidad mediante la convivencia con estudiantes colaboradores/as 

para el curso académico 2021-2022. El plazo de solicitud está abierto hasta el 15 de julio 

de 2021. Toda la información referente a esta convocatoria puede consultarse en el si-

guiente enlace: https://sacu.us.es/convivamus-21-22.  

34. Día 16/07/2021: Enviamos grupo asociados/as SANEA propuesta para realizar talle-

res FEDERITO en sus CEIP o IES 

35. Día 16/07/2021:  En Boletín ASENSE-A: HOY FINALIZA EL PLAZO. Ayudas del "Pro-

grama Reina Letizia para la Inclusión"  INFORMACIÓN https://www.rpdiscapaci-

dad.gob.es/actividades/prli/programa.htm  

36. Día 28/07/2021: Enviamos a las personas inscritas al campamento 2021 el nuevo for-

mulario para la modalidad on-line para conocer el número de personas que siguen in-

teresadas y trabajar en ello. https://docs.goo-

gle.com/forms/d/e/1FAIpQLSe4hRENtFJSLJRrnWu_pa8MaVp5LPey-

Tltr6XG1T1azk0z0TQ/viewform   

37. Día 30/07/2021: En Boletín ASENSE-A: La Junta de Andalucía ofrece un bono turístico 

andaluz, BONOTUR, para subvencionar el gasto en hoteles andaluces, aquí tenéis toda la 

información para acceder a el: https://sevilla.abc.es/andalucia/sevi-medidas-covid-todo-

debes-saber-bono-turistico-andalucia-cara-vacaciones-202107071213_noti-

cia.html?ref=https%3A%2F%2Fwww.google.com%2F  Enlace para solicitar BONOTUR: 

https://www.juntadeandalucia.es/servicios/procedimientos/detalle/23299.html  

38. Día 30/07/2021: En Boletín ASENSE-A: Ayudas a trabajadores en ERTES y fijos discon-

tinuos: https://www.juntadeandalucia.es/organismos/empleoformacionytrabajoauto-

nomo/areas/medidas-covid19/ayudas-trabajadores-erte.html   

39. Día 02/08/2021: Enviamos a grupo SANEA información y enlace a Ayudas en Especie 

para alumnado de primaria en el Distrito Este-Alcosa-Torreblanca: https://www.sevi-

lla.org/distritos/este-alcosa-torreblanca/ayudas-subvenciones  

40. Día 02/08/2021: Enviamos recordatorio a interesados/as en campamento para jóve-

nes ENM en Andalucía para confirmar su interés en la modalidad on-line 

41. Día 03/08/2021: En Boletín ASENSE-A: Se comunica la SUSPENSIÓN del Campa-

mento Inclusivo para jóvenes con ENM en Andalucía. Por el nuevo aumento de casos 

por COVID-19 y el posible riesgo de contagio a las personas participantes e implicadas. 

(trabajadoras y voluntarias)  

42. Día 13/08/2021: En Boletín ASENSE-A: CURSO 2021/2022: Desde el 3 de agosto y hasta 

el 30 de septiembre queda abierto el plazo de solicitud para las BECAS y AYUDAS para 

alumnado con necesidad específica de apoyo educativo (NN.EE), enlace: 

https://sacu.us.es/convivamus-21-22
https://www.rpdiscapacidad.gob.es/actividades/prli/programa.htm
https://www.rpdiscapacidad.gob.es/actividades/prli/programa.htm
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSe4hRENtFJSLJRrnWu_pa8MaVp5LPeyTltr6XG1T1azk0z0TQ/viewform
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSe4hRENtFJSLJRrnWu_pa8MaVp5LPeyTltr6XG1T1azk0z0TQ/viewform
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSe4hRENtFJSLJRrnWu_pa8MaVp5LPeyTltr6XG1T1azk0z0TQ/viewform
https://sevilla.abc.es/andalucia/sevi-medidas-covid-todo-debes-saber-bono-turistico-andalucia-cara-vacaciones-202107071213_noticia.html?ref=https%3A%2F%2Fwww.google.com%2F
https://sevilla.abc.es/andalucia/sevi-medidas-covid-todo-debes-saber-bono-turistico-andalucia-cara-vacaciones-202107071213_noticia.html?ref=https%3A%2F%2Fwww.google.com%2F
https://sevilla.abc.es/andalucia/sevi-medidas-covid-todo-debes-saber-bono-turistico-andalucia-cara-vacaciones-202107071213_noticia.html?ref=https%3A%2F%2Fwww.google.com%2F
https://www.juntadeandalucia.es/servicios/procedimientos/detalle/23299.html
https://www.juntadeandalucia.es/organismos/empleoformacionytrabajoautonomo/areas/medidas-covid19/ayudas-trabajadores-erte.html
https://www.juntadeandalucia.es/organismos/empleoformacionytrabajoautonomo/areas/medidas-covid19/ayudas-trabajadores-erte.html
https://www.sevilla.org/distritos/este-alcosa-torreblanca/ayudas-subvenciones
https://www.sevilla.org/distritos/este-alcosa-torreblanca/ayudas-subvenciones
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https://www.educacionyfp.gob.es/servicios-al-ciudadano/catalogo/estudiantes/becas-ayu-

das/para-estudiar/deportivas/necesidad-especifica-apoyo-educativo.html#dg  en el enun-

ciado "Portal de Becas" 

43. Día 03/09/2021: En Boletín ASENSE-A: Anuncio de publicación de Convocatoria de 

Ayudas Individuales para personas con discapacidad de la Consejería de Igualdad, Políticas 

Sociales y Conciliación. Línea 2. Plazo presentación de solicitudes: 06/09/2021 al 

24/09/2021, ambos inclusive  

44. Día 06/09/2021: Información complementaria Ayudas Línea 2 Individuales PPDD, con en-

lace convocatoria de Ayudas Individuales para personas con discapacidad Línea 2, además 

de formularios 

45. Día 10/09/2021: En Boletín ASENSE-A: CURSO 2020/2021: Periodo de Justificación de 

las Becas y ayudas para alumnado con NN.EE de apoyo educativo del curso 2020/2021. 

Se informa sobre notificación de la Consejería de Educación y Deporte por la que se in-

forma del periodo de entrega de facturas justificativas de las ayudas recibidas el pasado 

curso: https://www.juntadeandalucia.es/educacion/portals/web/becas-y-ayudas/educa-

cion-especial/consulta-informacion 

46. Día 17/09/2021: En Boletín ASENSE-A: Premios FEM PINYA! Asem Catalunya abre 

el periodo de nominaciones para los premios Fem Pinya 2021! Para enviar propuestas: 

correo administracio@asemcatalunya.com o por whatsapp al 680 533 670 

47. Día 17/09/2021: En Boletín ASENSE-A: Premios Romper Barreras. Buscan testimonios 

que muestren a la sociedad cómo las personas con discapacidad superan las barreras diarias 

con las que se encuentran.  Candidaturas hasta el 29 de septiembre. Categoría individual 

(cualquier persona con discapacidad), y Categoría Colectiva (entidades sin ánimo de lu-

cro). Hasta 3.000 euros de premio y materiales de apoyo.  Toda la información en su página 

web 

48. Día 17/09/2021: En Boletín ASENSE-A: 6ª Edición de las Becas de la Fundación QUAES. 

Tienen como objetivo apoyar proyectos desarrollados por asociaciones de pacientes. Plazo 

de presentación hasta el 20 de enero de 2022. Dos becas de 1.250 €. Información 

49. Día 26/09/2021: En Boletín ASENSE-A: Convocatoria de becas de formación individual 

en contenidos digitales y tecnológicos para estudiantes con discapacidad. Grupo Social 

ONCE. Información  

50. Día 26/09/2021: En Boletín ASENSE-A: Convocatoria Ventures4Inclusion para el fo-

mento de la empleabilidad dirigida a personas con discapacidad y para entidades que tra-

bajan en su desarrollo personal y profesional. Información 

51. Día 26/09/2021: En Boletín ASENSE-A:  Maximiliana han creado el primer teléfono que 

funciona solo, sin necesidad de tocarlo. Totalmente configurable para que cada uno lo 

adapte a sus necesidades. Para Federación ASEM y sus entidades miembro, ofrecen un 

descuento del 15 % sobre la cuota mensual + primer mes de prueba totalmente gratis 

https://www.educacionyfp.gob.es/servicios-al-ciudadano/catalogo/estudiantes/becas-ayudas/para-estudiar/deportivas/necesidad-especifica-apoyo-educativo.html#dg
https://www.educacionyfp.gob.es/servicios-al-ciudadano/catalogo/estudiantes/becas-ayudas/para-estudiar/deportivas/necesidad-especifica-apoyo-educativo.html#dg
https://www.juntadeandalucia.es/educacion/portals/web/becas-y-ayudas/educacion-especial/consulta-informacion
https://www.juntadeandalucia.es/educacion/portals/web/becas-y-ayudas/educacion-especial/consulta-informacion
https://www.romperbarreras.org/premios-romper-barreras/presentacion
https://www.romperbarreras.org/premios-romper-barreras/presentacion
https://www.fundacionquaes.org/ya-esta-aqui-la-6a-edicion-de-las-becas-de-la-fundacion-quaes/?utm_campaign=6a-edicion-becas-asociaciones-de-pacientes&utm_medium=email&utm_source=acumbamail
https://portalentodigital.fundaciononce.es/convocatoria-de-becas-de-formacion-individual-por-talento-digital
https://ventures4inclusion.com/
https://maximiliana.es/
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52. Día 01/10/2021: En Boletín ASENSE-A: Ampliamos información CURSO 2020/2021: 

Periodo de Justificación de las Becas y ayudas para alumnado con NN.EE de apoyo edu-

cativo del curso 2020/2021. Se puede consultar el estado de las solicitudes en: 

https://www.juntadeandalucia.es/educacion/portals/web/becas-y-ayudas/educacion-espe-

cial/consulta-informacion . Además se advierte de la obligatoriedad de dar de alta la cuenta 

bancaria en Hacienda para poder recibir el cobro de estas Becas: https://www.diario-

sur.es/andalucia/educacion-junta-requisito-becas-andalucia-hacienda-alternativa-

20210930212309-nt.html  

53. Día 06/10/2021: Enviamos resolución Programa Reina Letizia  para la Inclusión: 

https://www.rpdiscapacidad.gob.es/actividades/prli/programa.htm Teléfono – 917939722. 

Correo electrónico - infoayudasrpd@fundaciononce.es  

54. Día 08/10/2021: En Boletín ASENSE-A: Resolución ayudas programa “Reina Letizia 

para la inclusión”. Publicada la resolución provisional el día 5 de octubre. Información en 

este enlace: https://www.rpdiscapacidad.gob.es/actividades/prli/programa.htm  

55. Día 15/10/2021: En Boletín ASENSE-A: La asociación ASNAEN (Navarra) pone en mar-

cha los Grupos de Ayuda Mutua (GAM) para personas con enfermedades neuromuscula-

res! Abierto a todas las entidades. Dos grupos: uno para personas afectadas, y otro para 

familiares/acompañantes. Plazas limitadas (8 por grupo).  

56. Día 22/10/2021: En Boletín ASENSE-A: publicación en la página de la Consejería de 

Igualdad, Políticas Sociales y Conciliación el requerimiento de subsanación para Línea 2, 

de Sevilla y Almería. PLAZO DE SUBSANACIÓN: 22/10/2021 - 28/10/2021, ambos in-

clusive. 

57. Día 22/10/2021: En Boletín ASENSE-A: programa Juntos Somos Capaces, de la Funda-

ción Mapfre, tiene como objetivo impulsar la integración laboral de personas con discapa-

cidad intelectual y enfermedad mental fomentando las relaciones entre empresas y entida-

des sociales desde un enfoque innovador que permita la integración laboral de este colec-

tivo. Enlace de convocatoria: https://www.fundacionmapfre.org/accion-social/programa-

social-empleo/juntos-somos-capaces/  

58. Día 29/10/2021: En Boletín ASENSE-A: publicación en la página de la Consejería de 

Igualdad, Políticas Sociales y Conciliación el requerimiento de subsanación para Línea 2, 

de Cádiz, Córdoba y Huelva, PLAZO DE SUBSANACIÓN DE 5 DÍAS HÁBILES, desde 

su publicación por tramitación de urgencia 

59. Día 05/11/2021: En Boletín ASENSE-A: publicación en la página de la Consejería de 

Igualdad, Políticas Sociales y Conciliación el requerimiento de subsanación para Línea 2, 

de Granada, PLAZO DE SUBSANACIÓN DE 5 DÍAS HÁBILES, desde su publicación 

por tramitación de urgencia 

60. Día 12/11/2021: Enviamos resolución de la convocatoria de Ayudas Reina Letizia, que 

ha publicado la resolución definitiva de personas beneficiarias de sus ayudas: 

https://www.rpdiscapacidad.gob.es/actividades/prli/programa.htm  

https://www.juntadeandalucia.es/educacion/portals/web/becas-y-ayudas/educacion-especial/consulta-informacion
https://www.juntadeandalucia.es/educacion/portals/web/becas-y-ayudas/educacion-especial/consulta-informacion
https://www.diariosur.es/andalucia/educacion-junta-requisito-becas-andalucia-hacienda-alternativa-20210930212309-nt.html
https://www.diariosur.es/andalucia/educacion-junta-requisito-becas-andalucia-hacienda-alternativa-20210930212309-nt.html
https://www.diariosur.es/andalucia/educacion-junta-requisito-becas-andalucia-hacienda-alternativa-20210930212309-nt.html
https://www.rpdiscapacidad.gob.es/actividades/prli/programa.htm
mailto:infoayudasrpd@fundaciononce.es
https://www.rpdiscapacidad.gob.es/actividades/prli/programa.htm
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSfdEN_zzOeOFVsSdAzV1j2-DAldq8yC1j9oBH0lUWwAkqwydw/viewform
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSdNSQ2kqB36VDMMRzuRLuOVPc0TqJyHiPflfM6mtPhfXiyQZQ/viewform
https://www.fundacionmapfre.org/accion-social/programa-social-empleo/juntos-somos-capaces/
https://www.fundacionmapfre.org/accion-social/programa-social-empleo/juntos-somos-capaces/
https://www.rpdiscapacidad.gob.es/actividades/prli/programa.htm
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61. Día 12/11/2021: En Boletín ASENSE-A: publicación en la página de la Consejería de 

Igualdad, Políticas Sociales y Conciliación el requerimiento de subsanación para Línea 2, 

de Jaén y Málaga, PLAZO DE SUBSANACIÓN DE 5 DÍAS HÁBILES, desde su publi-

cación por tramitación de urgencia 

62. Día 18/11/2021: Enviamos resolución provisional CIPSyC  de propuesta provisional de 

la Línea 2, ayudas individuales, de las  provincias de Sevilla, Almería, Cádiz y Huelva, con 

un plazo de ALEGACIONES DE 5 DÍAS HÁBILES, desde su publicación por tramitación 

de urgencia. 

63. Día 20/11/2021: En Boletín ASENSE-A: Vacaciones accesibles con COCEMFE en no-

viembre y diciembre. turismoinclusivo@cocemfe.es   

64. Día 04/12/2021: En Boletín ASENSE-A: informamos del pago de las Ayudas Para Fisio-

terapia A Personas Asociadas ASENSE-A "Fco. Javier Santos García" 2021, a las 

personas mayores de 21 años asociadas que resultaron beneficiarias 

65. Día 17/12/2021: En Boletín ASENSE-A: publicación en la página de la Consejería de 

Igualdad, Políticas Sociales y Conciliación las Resoluciones Definitivas para Línea 2, de 

Almería, Córdoba, Huelva, Jaén y Sevilla. 

66. Día 24/12/2021: En Boletín ASENSE-A: Se informa de que se ha hecho entrega de las 

AYUDAS TECNOLÓGICAS  a través de la CONVOCATORIA DE  FONDOS DE 

EMERGENCIA FRENTE AL COVID DE FEDER, para personas jóvenes asociadas 

en ASENSE-A. 

1.1.4 Información sobre concursos: 17 notas informativas 

1. Día 18/01/2021: Concurso fotografía CINFA, cuyo ganador podrá donar una cantidad 

económica a una asociación de pacientes: https://news.propatiens.com/cinfa-mirada-

paciente-concurso/  

2. Día 28/01/2021: Casting para Corto de IES en Huelva, propuesta desde el departamento 

de Cooperación Social del Ayuntamiento de Huelva, Proyectos Audiovisuales y 

Espectáculos del IES Pablo Neruda de Huelva, para concurso de cortos "Ponte en mi lugar 

", hasta 4 de febrero 

3. Día 09/02/2021: Concurso de dibujo infantil solidario de la entidad CON Gen de 

Asesoramiento Genético para Calendario Raro Solidario 2021/2022 

https://www.congen.es/single-post/concurso-de-dibujo-infantil-solidario  

4. Día 18/02/2021: Actividad Carnaval 2,0 ASENSE-A junto con las entidades 

ENM en Andalucía para el día 21 de febrero con enlace a meet para participación. 

5. Día 11/03/2021: Propuesta de esta Fundación para realizar un documental con 

estudiantes de 1º de Medicina y con un joven universitario afectado por la Distrofia 

Muscular de Duchenne enviada por F. ASEM. 

6. Día15/03/2021: Sorteos a beneficio de ASENSE-A: 1 Plaza para el taller "Escuela del 

Ser". Hasta 31 de marzo 

7. Día 15/03/2021: Sorteos a beneficio de ASENSE-A: sorteo de 1 lote tapperware a través 

enlace: 

https://m.facebook.com/story.php?story_fbid=254154892989177&id=112226310515370  

hasta 31 de marzo 

8. Día 12/05/2021: Enviamos propuesta FEDER investigación, para colaborar en una 

TOTAL               

861 

mailto:turismoinclusivo@cocemfe.es
https://news.propatiens.com/cinfa-mirada-paciente-concurso/
https://news.propatiens.com/cinfa-mirada-paciente-concurso/
https://www.congen.es/single-post/concurso-de-dibujo-infantil-solidario
https://m.facebook.com/story.php?story_fbid=254154892989177&id=112226310515370
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iniciativa de recaudación de fondos para investigación Fundación Telefónica ha lanzado el 

reto “Tu ejercicio, por tu salud y la de todos”, 

https://retosvoluntariostelefonica.saludydesafio.com/  

9. Día 03/06/2021: Enviamos asociadas, con ENM y mayores de 18 años; contacto guio-

nista para participar en un guión para historia de mujer con Distrofia. 

10. Día 02/07/2021: En Boletín ASENSE-A: ¡Apoya a ASENECAN! en su proyecto de Yoga 

Kundalini Adaptado A la Diversidad Funcional a la Convocatoria de ayudas a proyectos 

de Acción Social 2021 a la Fundación SEGULPA. Ha abierto una votación pública sin 

registro a través de un "me gusta" con el siguiente enlace hasta el 6 de Julio. PARA VOTAR 

(sin registro) https://www.sagulpa.com/responsabilidad-social-corporativa  

11. Día 02/07/2021: En Boletín ASENSE-A VIII Milla María de Villota: ¡Disfruta de la "Milla 

Solidaria de María" estés donde estés! Organizada por Fundación Ana Carolina Díez 

Mahou. Domingo, 4 de julio. INFORMACIÓN E INSCRIPCIONES AQUÍ 

12. Día 26/09/2021: En Boletín ASENSE-A: Concurso de Fotografía Digital del INICO: “Las 

personas con discapacidad en la vida cotidiana”. Premio Fundación Aliados por la Integra-

ción. Bases del Concurso El plazo abierto hasta el 7 de noviembre de 2021, a través del 

siguiente formulario online: https://fotografiadiscapacidad.usal.es/  

13. Día 08/10/2021: En Boletín ASENSE-A: XV Carrera Solidaria en Talavera de la Reina. 

Organiza ASEM CLM , Domingo, 17 de octubre, a las 10:30 h. INSCRIPCIONES AQUÍ 

14. Día 29/10/2021: En Boletín ASENSE-A:  La Delegación de Juventud del Ayuntamiento 

de Sevilla ha puesto en marcha el programa PREMIO JOVEN AL TALENTO SEVI-

LLANO DE ARTE DIGITAL EN EL SECTOR DE LOS VIDEOJUEGOS 2021. Dirigido 

a jóvenes entre los 16 y los 35 años. Información: https://www.sevilla.org/servicios/sevilla-

joven/premio-joven-al-talento-sevillano-de-arte-digital  

15. Día 05/11/2021: En Boletín ASENSE-A: Primer Concurso para recibir formación y apoyo 

en la elaboración de propuestas de investigación, organizado por la Fundación Weber. Ins-

cripciones hasta el 19 de noviembre. 

16. Día 05/11/2021: En Boletín ASENSE-A: XVIII Premios ABC Solidario, dirigidas a re-

conocer la labor de entidades sociales y a apoyar y promover sus proyectos y los de volun-

tarios universitarios que estén orientados a mejorar las condiciones de vida de personas 

desfavorecidas o en riesgo de exclusión. Más información aquí. 

17. Día 12/11/2021: Enviamos propuesta participación Reto Instagram para la Campaña  

15N Las fotos usando este filtro de Instagram: https://www.insta-

gram.com/ar/954530905135029/    

1.1.5 Información laboral:  10 notas informativas 

1. Día 13/01/2021: Convocatoria Andalucía ACREDITA. https://www.juntadeandalu-

cia.es/educacion/portals/web/iacp/convocatorias de la Consejería de Educación y Deporte, 

para acreditar competencias profesionales a través de la experiencia laboral. 

TOTAL               
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https://retosvoluntariostelefonica.saludydesafio.com/
https://www.sagulpa.com/responsabilidad-social-corporativa
https://www.fundacionanacarolinadiezmahou.com/
https://inico.usal.es/xix-concurso-de-fotografia-convocatoria-2021/
https://fotografiadiscapacidad.usal.es/
https://eventos.runrunsports.com/inscripcion/xv-carrera-solidaria-a-favor-de-asem-clm/modalidades
https://www.sevilla.org/servicios/sevilla-joven/premio-joven-al-talento-sevillano-de-arte-digital
https://www.sevilla.org/servicios/sevilla-joven/premio-joven-al-talento-sevillano-de-arte-digital
https://weber.org.es/wp-content/uploads/2021/09/formulario_i_concurso_fw.pdf
https://weber.org.es/wp-content/uploads/2021/09/formulario_i_concurso_fw.pdf
https://www.fundacionseres.org/Paginas/ABC2021/Inicio.aspx
https://www.instagram.com/ar/954530905135029/
https://www.instagram.com/ar/954530905135029/
https://www.juntadeandalucia.es/educacion/portals/web/iacp/convocatorias
https://www.juntadeandalucia.es/educacion/portals/web/iacp/convocatorias


 

Página 30 de 74 
 

2. Día 13/01/2021: Convocatoria semestral de la Consejería de Igualdad, PS y C de Ayudas 

por contratación de persona para cuidado de familiar https://www.juntadeandalucia.es/ser-

vicios/procedimientos/detalle/1207/datos-basicos.html   

3. Día 24/05/2021: Enviamos oferta para plaza de enfermero/a en Campamento de jó-

venes con ENM en Andalucía de ASENSE-A. 

4. Día 28/05/2021: En Boletín ASENSE-A:  destacamos información de FEDER del Pro-

grama INSERTA, de inserción laboral para personas con discapacidad https://www.inser-

taempleo.es/perfil-contratante/contratacion-un-proyecto-insercion-laboral-personas-dis-

capacidad-mercado-2  

5. Día 04/06/2021: Enviamos anuncio solicitud enfermero/a para campamentos 

ASENSE-A al SAE para su difusión. 

6. Día 07/06/2021: oferta empleo para enfermero/a en campamento ENM 

https://ws054.juntadeandalucia.es/eureka2/eureka-demandantes/detalleOferta.do?ofer-

taId=98561&tipoOferta=OM&origen=&listado=true 

7. Día 09/07/2021: En Boletín ASENSE-A: IV Congreso Nacional sobre Emprendimiento, 

Empleo y Discapacidad "Empleo para todos ante escenarios cambiantes". Universidad de 

Alicante. Del 30 septiembre al 1 octubre de 2021. Información en la siguiente Web 

www.congresoeed.es   

8. Día 30/07/2021: En Boletín ASENSE-A: X-TALENTO. Facilitamos este enlace a una 

Plataforma de gestión de empleo para personas con discapacidad, en concreto a la página 

de ofertas de empleo: https://www.portalento.es/Candidatos/Ofertas/Default.aspx   

9. Día 13/08/2021: En Boletín ASENSE-A: La Fundación Antonio Guerrero ofrece un 

puesto para Psicóloga/o: PUESTO PSICÓLOGA ATENCIÓN TEMPRANA PARA CAIT 

EN PIZARRA (Málaga) Imprescindible experiencia en Atención Temprana Enviar CV a 

empleo@fundacionantonioguerrero.org   

10. Día 17/09/2021: En Boletín ASENSE-A: La Fundación Privada Prevent en colaboración 

con Ship2B y en el marco del programa Aprende y Emprende, impulsan iniciativas o ideas 

de negocio con impacto social en el ámbito de la discapacidad. Información. 

  

*A través de Twitter se ha ido facilitando el acceso a las actualizaciones de otras ofertas de 

empleo. 

Se han publicado hasta 2 ofertas de empleo en los meses de enero a diciembre de 2021 

1.1.6 Información sobre investigaciones:  16 notas informativas 

1. Día 11/01/2021: Ensayos Fase III DMD en H.Vall d'Hebron https://www.redaccionme-

dica.com/autonomias/cataluna/distrofia-duchenne-vall-d-hebron-incluye-caso-fase-3-en-

sayos-1957  

2. Día 08/03/2021: Información de la asociación FSHD-Spain, sobre un nuevo fármaco en 

Fase II y pendiente fase III https://fshd-spain.org/2021/03/04/farmaco-para-fshd-con-

nueva-biotecnologia/  

3. Día 15/03/2021: Documento sobre vacunación de COVID ENM emitido por WMS. 
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https://www.juntadeandalucia.es/servicios/procedimientos/detalle/1207/datos-basicos.html
https://www.juntadeandalucia.es/servicios/procedimientos/detalle/1207/datos-basicos.html
https://www.insertaempleo.es/perfil-contratante/contratacion-un-proyecto-insercion-laboral-personas-discapacidad-mercado-2
https://www.insertaempleo.es/perfil-contratante/contratacion-un-proyecto-insercion-laboral-personas-discapacidad-mercado-2
https://www.insertaempleo.es/perfil-contratante/contratacion-un-proyecto-insercion-laboral-personas-discapacidad-mercado-2
https://ws054.juntadeandalucia.es/eureka2/eureka-demandantes/detalleOferta.do?ofertaId=98561&tipoOferta=OM&origen=&listado=true
https://ws054.juntadeandalucia.es/eureka2/eureka-demandantes/detalleOferta.do?ofertaId=98561&tipoOferta=OM&origen=&listado=true
http://www.congresoeed.es/
https://www.portalento.es/Candidatos/Ofertas/Default.aspx
mailto:empleo@fundacionantonioguerrero.org
https://www.fundacionprevent.com/spa/pages/area/inclusion-de-personas-con-discapacidad/area-usuario-a-con-discapacidad/programa-ahora-tu-de-apoyo-a-la-creacion-de-empresas/linea-impacto-social-para-la-discapacidad
https://www.redaccionmedica.com/autonomias/cataluna/distrofia-duchenne-vall-d-hebron-incluye-caso-fase-3-ensayos-1957
https://www.redaccionmedica.com/autonomias/cataluna/distrofia-duchenne-vall-d-hebron-incluye-caso-fase-3-ensayos-1957
https://www.redaccionmedica.com/autonomias/cataluna/distrofia-duchenne-vall-d-hebron-incluye-caso-fase-3-ensayos-1957
https://fshd-spain.org/2021/03/04/farmaco-para-fshd-con-nueva-biotecnologia/
https://fshd-spain.org/2021/03/04/farmaco-para-fshd-con-nueva-biotecnologia/
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Actualización de este documento que nos facilita la F. ASEM de la Sociedad Mundial del 

Músculo.   

4. Día 24/03/2021: Enviamos (email asociados/as) los resultados de este estudio de investi-

gación de EE.RR y Covid 19 (psicología) con agradecimientos a ASENSE-A y otras en-

tidades que han colaborado. (ANEXO email agradecimiento por parte del investigador 

principal) 

5. Día 12/04/2021: Información sobre reclutamiento de pacientes CMT 1 para ensayo Fase 

III facilitada por F.ASEM: se llama Premier. Sitio web   clinicaltrials.gov  

https://clinicaltrials.gov/ct2/show/NCT04762758?term=NCT04762758&draw=2&rank=

1 Para mayor información (https://www.premiercmt1a.com/  .  

6. Día 23/04/2021: En Boletín ASENSE-A: desde la Federación ASEM facilitan un 

documento que detalla los criterios y centros donde se están llevando a cabo el 

reclutamiento de pacientes para el ensayo en Fase 3 PREMIER del fármaco PXT3003 del 

Laboratorio Pharnext para pacientes con CMT1A (Charcot-Marie-Tooth) 

7. Día 25/06/2021: En Boletín ASENSE-A: Proyecto de investigación social “PARTI-

CIPA”, liderado por el Instituto Guttman, tiene como objetivo generar evidencia científica 

para impulsar actitudes y cambios sociales basados en las necesidades reales de las per-

sonas con discapacidad. Para ello, se necesita un mínimo de 1.000 personas que se regis-

tren para participar en este estudio. https://participa.guttmann.com/es/ 

8. Día 14/07/2021: Enviamos información petición para colaborar en una entrevista para en 

un proyecto de investigación de la Universidad de Salamanca: Historia de la Polio, Post-

polio y enfermedades marginadas. (Enfermedades de depósito lisosomal) 

9. Día 19/07/2021: Consultamos a varios asociados (2 asociadas y 3 asociados) sin diagnós-

tico o con diagnóstico reciente para entrevista con Dr. de la Univ. Salamanca (Historia de 

la medicina) Juan José Rodríguez Sánchez 

10. Día 01/10/2021: En Boletín ASENSE-A: acceso a la información que proporciona FUN-

DAME sobre el ensayo para personas con AME entre 5 a 39 años que hayan sido tratadas 

con Risdiplan: Biogen comenzará próximamente un ensayo clínico para evaluar dosis más 

altas de Spinraza 

11. Día 15/10/2021: En Boletín ASENSE-A: Publicación en revista científica, nuevo mapa 

cerebral: https://tendencias21.levante-emv.com/un-nuevo-mapa-cerebral-revoluciona-la-

neurociencia.html  

12. Día 15/10/2021: En Boletín ASENSE-A: EURORDIS-Rare Diseases Europe pide a la 

comunidad de enfermedades raras que se una a la campaña #30millionreasons para la 

acción europea sobre enfermedades raras, tras el estudio de prospectiva Rare 2030 de dos 

años respaldado por la UE. Enlace de acceso: https://action.eurordis.org/es/rare2030ac-

tion   

13. Día 22/10/2021: En boletín ASENSE-A: Publicación científica en el periódico EL PAÍS: 

Demostrada la existencia de células madre en el cerebro que permiten la generación de 

neuronas durante toda la vida. 

https://clinicaltrials.gov/ct2/show/NCT04762758?term=NCT04762758&draw=2&rank=1
https://clinicaltrials.gov/ct2/show/NCT04762758?term=NCT04762758&draw=2&rank=1
https://www.premiercmt1a.com/
https://participa.guttmann.com/es/
https://www.fundame.net/investigacion-ame/ultimas-noticias/565-ensayo-ascend-ame.html
https://www.fundame.net/investigacion-ame/ultimas-noticias/565-ensayo-ascend-ame.html
https://tendencias21.levante-emv.com/un-nuevo-mapa-cerebral-revoluciona-la-neurociencia.html
https://tendencias21.levante-emv.com/un-nuevo-mapa-cerebral-revoluciona-la-neurociencia.html
https://action.eurordis.org/es/rare2030action
https://action.eurordis.org/es/rare2030action
https://elpais.com/ciencia/2021-10-21/demostrada-la-existencia-de-celulas-madre-en-el-cerebro-que-permiten-la-generacion-de-neuronas-durante-toda-la-vida.html
https://elpais.com/ciencia/2021-10-21/demostrada-la-existencia-de-celulas-madre-en-el-cerebro-que-permiten-la-generacion-de-neuronas-durante-toda-la-vida.html
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14. Día 14/11/2021: Noticia sobre grupo de investigadores en Sevilla, encabezado por la Dra.  

Carmen Paradas: https://www.diariodesevilla.es/sevilla/neurologa-Virgen-Rocio-lidera-

hallazgo-distrofia-muscular_0_1627637512.html  

15. Día 20/11/2021: En Boletín ASENSE-A: El día 15 de noviembre, en la consulta de Neu-

rología del Hospital Universitario Virgen del Rocío, se hizo entrega a la Dra. Carmen 

Paradas (Unidad de Neuromuscular) de una donación de ASENSE-A para investi-

gación, en concreto para el proyecto que dirige: "Análisis de la organización de las 

células satélites durante el desarrollo embrionario y postnatal en modelos murinos de 

la nueva distrofia muscular LGMD2Z: bases para un ensayo terapéutico" 

16. Día 27/11/2021: En Boletín ASENSE-A: Médicos y representantes de pacientes se unen 

para solicitar la modificación del protocolo de acceso y mantenimiento para el tratamiento 

con Nusinersen (Spinraza). https://www.fundame.net/investigacion-ame/ultimas-noti-

cias/576-consenso-modificacion-protocolo-spinraza.html 

OTRAS INFORMACIONES DE INTERÉS: 137 informaciones 

1. Día 04/01/2021: Resultados de la Actividad SS.MM. Reyes Magos en ASENSE-A. Se 

informa por Twitter y Facebook cómo fue la presentación de los RR. MM. a los niños y 

niñas de ASENSE-A, ASENCO, ASEMGRA y YoNemalínica.(ANEXO 1 captura publi-

cación twitter) 

2. Día 13/01/2021: nueva tarifa especial de la empresa FISIN en Dos Hermanas para las 

terapias a ENM de socios y socias ASENSE-A. 

3. Día 15/01/2021: Se solicita a socios su participación en parte de la Campaña por el día 

Mundial de las Enfermedades Raras con la participación en el vídeo conmemorativo 

4. Día 27/01/2021: Nueva edición del libro “La Tribu: conociendo a Sara”, que en 2021 

colaborará con ASENSE-A https://www.face-

book.com/1644458313/posts/10221805801127941/  

5. Día 01/02/2021: Nota prensa Federación ASEM y sus entidades  miembro, que denun-

cian dificultades en la concesión de subvenciones IRPF. 

6. Día 03/02/2021: Anuncio entrevistas trabajadoras ASENSE-A: en la Radio y en la 

Revista nº4 del Colegio Oficial de Trabajo Social de Sevilla https://sites.goo-

gle.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/noticias-asense-a/a%C3%B1o-

2021/n2021-02-entrevistas-enero-2021?authuser=0  

7. Día 08/02/2021: Se pide la participación de las personas socias de ASENSE-A para en-

trevista en el programa "No te rindas" de Canal Sur Radio en Málaga interesados en entre-

vistar a una persona afectada por ENM. Participa una asociada afectada por ENM en Cór-

doba.  

8. Día 08/02/2021: Homenaje póstumo a Rafael Lugo, asociado de ASENSE-A 

https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/noticias-

asense-a/a%C3%B1o-2021/n003-21-homenaje-a-rafael-lugo 

TOTAL               

861     

https://www.diariodesevilla.es/sevilla/neurologa-Virgen-Rocio-lidera-hallazgo-distrofia-muscular_0_1627637512.html
https://www.diariodesevilla.es/sevilla/neurologa-Virgen-Rocio-lidera-hallazgo-distrofia-muscular_0_1627637512.html
https://www.fundame.net/investigacion-ame/ultimas-noticias/576-consenso-modificacion-protocolo-spinraza.html
https://www.fundame.net/investigacion-ame/ultimas-noticias/576-consenso-modificacion-protocolo-spinraza.html
https://www.facebook.com/1644458313/posts/10221805801127941/
https://www.facebook.com/1644458313/posts/10221805801127941/
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/noticias-asense-a/año-2021/n2021-02-entrevistas-enero-2021?authuser=0
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/noticias-asense-a/año-2021/n2021-02-entrevistas-enero-2021?authuser=0
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/noticias-asense-a/año-2021/n2021-02-entrevistas-enero-2021?authuser=0
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/noticias-asense-a/año-2021/n003-21-homenaje-a-rafael-lugo
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/noticias-asense-a/año-2021/n003-21-homenaje-a-rafael-lugo
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9. Día 20/02/2021: Publicación de la resolución del 2ª plazo extraordinario del Programa 

de Autonomía Personal de ASENSE-A: VAVI 2021, con una nueva persona beneficiaria  

https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/noticias-

asense-a/a%C3%B1o-2021/n001-21-resoluci%C3%B3n-vavi-07-irpf  

10. Día 22/02/2021: Campaña por el día mundial de las EE.RR, y se invita participar de ellas 

a través de la página  que FEDER ha creado especialmente para conmemorar este día. 

https://dm2021.enfermedades-raras.org/  

11. Día 23/02/2021: Iniciativa de colaboración económica: "Libros que cuentan con-

tigo" para recaudar fondos a favor de ASENSE-A, puede consultarse  en el blog 

https://pasosquecuentan.blogspot.com/  

12. Día 01/03/2021: Resultado campaña 28F Día Mundial EE.RR realizada por 

ASENSE-A y los testimonios https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/no-

ticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-a%C3%B1o-2021/e2021-02-resumen-28f-

d%C3%ADa-mundial-eerr?authuser=0  

13. Día 02/03/2020: Entrevista en radio a Raquel del Espino (asociada ASENSE-A) en 

el programa "No te rindas" de Canal Sur Radio el día 6/03/2021 https://www.canal-

sur.es/radio/programas/no-te-rindas/detalle/418659.html  

14. Día 10/03/2021: Resultados de la campaña 28F con video youtube " Sois nuestras 385 

razones" https://www.youtube.com/watch?v=aeQMMuKEXK4  

15. Día 22/03/2021: Actividad Semana Santa ASENSE-A, información a socios y socias 

para participar en una actividad On-line sobre Semana Santa. 

16. Día 23/03/2021: Información con programación de actividades de atención psicológica 

de FEDER. 

17. Día 25/03/2021: Recordatorio actividad Semana Santa y cambio de día: 01/04/2021 

a las 17:30 

18. Día 08/04/2021: En Boletín ASENSE-A: Resultados de la actividad: Semana Santa on-

line de ASENSE-A, celebrada el Jueves Santo 1 de abril: https://sites.google.com/asense-

a.org/asense-andalucia/noticias-yeventos/eventos-asense-a/eventos-a%C3%B1o-

2021/e003-21-resumen-semana-santa-2021?authuser=0 

19. Día 08/04/2021: En Boletín ASENSE-A: Entrega de donativo a ASENSE-A destinado 

al programa de Ayudas a la Fisioterapia "Fco. Javier Santos García", información y los 

agradecimientos a las personas que han participado de la iniciativa "Libros que Cuentan 

Contigo" https://sites.google.com/asense-a.org/asenseandalucia/noticias-y-

eventos/noticias-asense-a/a%C3%B1o-2021/n004-21-donativo-libros-que-

cuentancontigo?authuser=0  

20. Día 16/04/2021: En Boletín ASENSE-A: solicitud de colaboración ¡Colabora con la 

campaña Céntimo Solidario Eroski! Este mes por la causa de las enfermedades 

neurodegenerativas https://www.asem-esp.org/noticias/campana-centimos-solidarios-

eroski-neurodegenrativas/   

21. Día 01/05/2021: En Boletín ASENSE-A: El departamento de Cooperación Social de la 

Concejalía de Políticas Sociales e Igualdad del Ayuntamiento de Huelva,  cursos de Lengua 

https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/noticias-asense-a/año-2021/n001-21-resolución-vavi-07-irpf
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/noticias-asense-a/año-2021/n001-21-resolución-vavi-07-irpf
https://dm2021.enfermedades-raras.org/
https://pasosquecuentan.blogspot.com/
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-año-2021/e2021-02-resumen-28f-día-mundial-eerr?authuser=0
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-año-2021/e2021-02-resumen-28f-día-mundial-eerr?authuser=0
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-año-2021/e2021-02-resumen-28f-día-mundial-eerr?authuser=0
https://www.canalsur.es/radio/programas/no-te-rindas/detalle/418659.html
https://www.canalsur.es/radio/programas/no-te-rindas/detalle/418659.html
https://www.youtube.com/watch?v=aeQMMuKEXK4
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-yeventos/eventos-asense-a/eventos-año-2021/e003-21-resumen-semana-santa-2021?authuser=0
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-yeventos/eventos-asense-a/eventos-año-2021/e003-21-resumen-semana-santa-2021?authuser=0
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-yeventos/eventos-asense-a/eventos-año-2021/e003-21-resumen-semana-santa-2021?authuser=0
https://sites.google.com/asense-a.org/asenseandalucia/noticias-y-eventos/noticias-asense-a/año-2021/n004-21-donativo-libros-que-cuentancontigo?authuser=0
https://sites.google.com/asense-a.org/asenseandalucia/noticias-y-eventos/noticias-asense-a/año-2021/n004-21-donativo-libros-que-cuentancontigo?authuser=0
https://sites.google.com/asense-a.org/asenseandalucia/noticias-y-eventos/noticias-asense-a/año-2021/n004-21-donativo-libros-que-cuentancontigo?authuser=0
https://www.asem-esp.org/noticias/campana-centimos-solidarios-eroski-neurodegenrativas/
https://www.asem-esp.org/noticias/campana-centimos-solidarios-eroski-neurodegenrativas/
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de Signos Española. Inscripciones https://docs.goo-

gle.com/forms/d/14RKVM_StQi7p1iM8XyMKYtLDnbIA-

jwc6GIxKaca9014/edit?usp=sharing   

22. Día 04/05/2021: En Boletín ASENSE-A Las asociaciones de Enfermedades Neuro-

musculares de Andalucía se reunieron en la Consejería de Salud y Familias con el 

Director General de Cuidados Sociosanitarios 26.04.2021. Enlace a la noticia: https://si-

tes.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/noticias-asense-

a/a%C3%B1o-2021/n005-21-reuni%C3%B3n-direcci%C3%B3n-gral-cuidados-sociosa-

nitarios  

23. Día 04/05/2021: En Boletín ASENSE-A: Noticia sobre la próxima vacunación a cuidado-

res de personas dependientes en Andalucía: https://www.europapress.es/andalucia/noticia-

andalucia-anuncia-inicio-vacunacion-150000-cuidadores-grandes-dependientes-

20210430142753.html  

24. Día 15/05/2021: En Boletín ASENSE-A:  Actividad solidaria “ El Camino de Elena” día 

22 de mayo, Reto 8 picos a beneficio de la investigación de la Atrofia Muscular Espinal: 

https://elcaminodeelena.org/reto-8-picos/  

25. Día 15/05/2021: En Boletín ASENSE-A:  Actividad solidaria Libro ilustrado «El Torneo 

de su vida». Realizado por la Asociación Conquistando Escalones. https://www.conquis-

tandoescalones.org/productos/el-torneo-de-su-vida-castellano/  

26. Día 15/05/2021: En Boletín ASENSE-A:  Actividad solidaria IV Torneo de Pádel Solida-

rio en la Ciudad de la Raqueta (Madrid). Organiza Fundación Ana Carolina Díez Mahou. 

Sábado, 22 de mayo  

27. Día 15/05/2021: En Boletín ASENSE-A:  PROPUESTA VACACIONAL por Ayunta-

miento de Huelva: hotel en la sierra de Huelva , en Cortegana, con magnífica accesibilidad 

y adaptabilidad, https://www.face-

book.com/1350343914991112/posts/6112733442085445/?sfnsn=scwspwa  

28. Día 21/05/2021: En Boletín ASENSE-A:  oferta teatral en Sevilla, Nuevo espectáculo 

de la compañía DANZA MOBILE los días 20, 21 y 22 de mayo: https://danzamo-

bile.es/?wysija-page=1&controller=email&action=view&email_id=76&wysijap=subs-

criptions&user_id=4  

29. Día 21/05/2021: Enviamos recordatorio Asamblea General ASENSE-A el día 

28/05/2021 

30. Día 25/05/2021: Enviamos a socios/as Nota de Prensa "Inclusión vacuna COVID a Me-

nores con ENM" de Fed. ASEM 

31. Día 02/06/2021: Solicitud de apoyo a Isbylia PFC con el lema "Yo sigo a Isbylia PFC" 

para conseguir participar en la liga de power chair (fútbol en silla de ruedas eléctrica) 

32. Día 03/06/2021: Resumen de la Asamblea Gral. de ASENSE-A 

https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-

asense-a/eventos-a%C3%B1o-2021/e004-21-resumen-asamblea-general-ordinaria-

2021?authuser=0 

https://docs.google.com/forms/d/14RKVM_StQi7p1iM8XyMKYtLDnbIAjwc6GIxKaca9014/edit?usp=sharing
https://docs.google.com/forms/d/14RKVM_StQi7p1iM8XyMKYtLDnbIAjwc6GIxKaca9014/edit?usp=sharing
https://docs.google.com/forms/d/14RKVM_StQi7p1iM8XyMKYtLDnbIAjwc6GIxKaca9014/edit?usp=sharing
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/noticias-asense-a/año-2021/n005-21-reunión-dirección-gral-cuidados-sociosanitarios
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/noticias-asense-a/año-2021/n005-21-reunión-dirección-gral-cuidados-sociosanitarios
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/noticias-asense-a/año-2021/n005-21-reunión-dirección-gral-cuidados-sociosanitarios
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/noticias-asense-a/año-2021/n005-21-reunión-dirección-gral-cuidados-sociosanitarios
https://www.europapress.es/andalucia/noticia-andalucia-anuncia-inicio-vacunacion-150000-cuidadores-grandes-dependientes-20210430142753.html
https://www.europapress.es/andalucia/noticia-andalucia-anuncia-inicio-vacunacion-150000-cuidadores-grandes-dependientes-20210430142753.html
https://www.europapress.es/andalucia/noticia-andalucia-anuncia-inicio-vacunacion-150000-cuidadores-grandes-dependientes-20210430142753.html
https://elcaminodeelena.org/reto-8-picos/
https://www.conquistandoescalones.org/productos/el-torneo-de-su-vida-castellano/
https://www.conquistandoescalones.org/productos/el-torneo-de-su-vida-castellano/
https://www.facebook.com/1350343914991112/posts/6112733442085445/?sfnsn=scwspwa
https://www.facebook.com/1350343914991112/posts/6112733442085445/?sfnsn=scwspwa
https://danzamobile.es/?wysija-page=1&controller=email&action=view&email_id=76&wysijap=subscriptions&user_id=4
https://danzamobile.es/?wysija-page=1&controller=email&action=view&email_id=76&wysijap=subscriptions&user_id=4
https://danzamobile.es/?wysija-page=1&controller=email&action=view&email_id=76&wysijap=subscriptions&user_id=4
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-año-2021/e004-21-resumen-asamblea-general-ordinaria-2021?authuser=0
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-año-2021/e004-21-resumen-asamblea-general-ordinaria-2021?authuser=0
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-año-2021/e004-21-resumen-asamblea-general-ordinaria-2021?authuser=0
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33. Día 04/06/2021: En Boletín ASENSE-A:  sábado 12 de junio se encuentra la obra de 

teatro "Las criadas" dirigida por Luis Luque, en el Palacio de Congresos de la Casa Colón. 

Venta en la web www.huelvatickets.com  

34. Día 08/06/2021: Comunicación sobre calendario de vacunas COVID 

https://www.sspa.juntadeandalucia.es/servicioandaluzdesalud/clicsalud/  

35. Día 11/06/2021: En Boletín ASENSE-A:  "Fundación Mutua y FEDER proporcionan 

terapias a más de 2.300 personas de cualquier edad con enfermedades raras" https://enfer-

medades-raras.org/index.php/actualidad/15495-fundaci%C3%B3n-mutua-y-feder-propor-

cionan-terapias-a-m%C3%A1s-de-2-300-personas-de-cualquier-edad-con-er  

36. Día 11/06/2021: En Boletín ASENSE-A:  Petición a asociados de apoyar la campaña en 

Chance.org para la eliminación del límite de edad en la prestación económica por cuidado 

de hijos con enfermedades graves del Real Decreto 1148/2011: 

https://www.change.org/p/congreso-de-los-diputados-eliminación-l%C3%ADmite-edad-

en-prestación-económica-por-cuidado-de-menores-enfermedad-grave  

37. Día 11/06/2021: Enviamos información de actividad deportiva inclusiva en Dos Herma-

nas https://www.doshermanas.net/escuela-para-el-deporte/  

38. Día 11/06/2021: Solicitamos colaboración para realizar un vídeo de apoyo a la Selección 

Española de Fútbol.   

39. Día 15/06/2021: Recordatorio de Actividad deportiva inclusiva en Dos Hermanas. 

40. Día 15/06/2021: Enviamos dial a entrevista radio giraldafm.es, que van a realizar a Vi-

cepresidenta de ASENSE-A en el programa de radio giraldafm.es https://giraldafm.es/  

41. Día 18/06/2021: Enviamos enlace de entrevista a Vicepresidenta ASENSE-A en la 

emisora Giralda FM https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-

eventos/noticias-asense-a/a%C3%B1o-2021/n007-21-entrevista-radio-giraldafm?authu-

ser=0    

42. Día 18/06/2021: Enviamos email asociados/as de Sevilla, información por si quieren par-

ticipar en una entrevista en Canal sur por la subida de la luz y el perjuicio que produce 

a la economía familiar de personas con discapacidad. 

43. Día 19/06/2021: En Boletín ASENSE-A:  entrevista a Vicepresidenta ASENSE-A, 

Nani Romero, en la emisora de radio giraldafm.es https://sites.google.com/asense-

a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/noticias-asense-a/a%C3%B1o-2021/n007-21-

entrevista-radio-giraldafm  

44. Día 24/06/2021: noticia publicada sobre la regulación de la figura del Asistente personal 

http://www.juntadeandalucia.es/presidencia/portavoz/social/135085/ConsejeriadeIgual-

dad/dependencia  

45. Día 25/06/2021: Enviamos recomendaciones para el verano de la Escuela Andaluza de 

Salud Pública. http://www.easp.es/tu-salud-en-verano/  

46. Día 25/06/2021: Entrevista a Equipo Isbylia Power Chair  en TWITCH.TV  a miembros 

del equipo de fútbol en silla de ruedas. 

47. Día 25/06/2021: En Boletín ASENSE-A: ¡Disfruta de la "Milla Solidaria de María" estés 

http://www.huelvatickets.com/
https://www.sspa.juntadeandalucia.es/servicioandaluzdesalud/clicsalud/
https://enfermedades-raras.org/index.php/actualidad/15495-fundación-mutua-y-feder-proporcionan-terapias-a-más-de-2-300-personas-de-cualquier-edad-con-er
https://enfermedades-raras.org/index.php/actualidad/15495-fundación-mutua-y-feder-proporcionan-terapias-a-más-de-2-300-personas-de-cualquier-edad-con-er
https://enfermedades-raras.org/index.php/actualidad/15495-fundación-mutua-y-feder-proporcionan-terapias-a-más-de-2-300-personas-de-cualquier-edad-con-er
https://www.change.org/p/congreso-de-los-diputados-eliminación-límite-edad-en-prestación-económica-por-cuidado-de-menores-enfermedad-grave
https://www.change.org/p/congreso-de-los-diputados-eliminación-límite-edad-en-prestación-económica-por-cuidado-de-menores-enfermedad-grave
https://www.doshermanas.net/escuela-para-el-deporte/
https://giraldafm.es/
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/noticias-asense-a/año-2021/n007-21-entrevista-radio-giraldafm?authuser=0
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/noticias-asense-a/año-2021/n007-21-entrevista-radio-giraldafm?authuser=0
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/noticias-asense-a/año-2021/n007-21-entrevista-radio-giraldafm?authuser=0
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/noticias-asense-a/año-2021/n007-21-entrevista-radio-giraldafm
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/noticias-asense-a/año-2021/n007-21-entrevista-radio-giraldafm
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/noticias-asense-a/año-2021/n007-21-entrevista-radio-giraldafm
http://www.juntadeandalucia.es/presidencia/portavoz/social/135085/ConsejeriadeIgualdad/dependencia
http://www.juntadeandalucia.es/presidencia/portavoz/social/135085/ConsejeriadeIgualdad/dependencia
http://www.easp.es/tu-salud-en-verano/
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donde estés! Organizada por Fundación Ana Carolina Díez Mahou. Día 4 de julio. 

https://www.fundacionanacarolinadiezmahou.com/  

48. Día 25/06/2021: En Boletín ASENSE-A:  Tienda online de moda y complementos 100% 

solidaria, un proyecto de Yo Nemalínica. Los beneficios serán destinados íntegramente al 

proyecto de investigación de la Miopatía Nemalínica “MYOCURE: búsqueda de terapias 

farmacológicas para las Miopatías congénitas”, @yonemalinica_latienda  

49. Día 02/07/2021: En Boletín ASENSE-A: Cuento "Los abrazos invisibles de Mito", 

solidario con las Enfermedades Mitocondriales y la asociación AEPMI. Para saber más y 

hacer tu aportación al proyecto, pincha AQUÍ 

50. Día 02/07/2021: En Boletín ASENSE-A: Tienda online de moda y complementos 100% 

solidaria, un proyecto de Yo Nemalínica. o Los beneficios serán destinados íntegramente 

al proyecto de investigación de la Miopatía Nemalínica “MYOCURE: búsqueda de 

terapias farmacológicas para las Miopatías congénitas” 

51. Día 02/07/2021: En Boletín ASENSE-A: El Ayuntamiento de Huelva va a disponer de una 

Silla Anfibia en la Playa del Espigón desde el 15 de julio hasta finales del mes de Agosto. 

52. Día 02/07/2021: En Boletín ASENSE-A: XXXVI edición del Festival de Teatro Castillo 

de Niebla. y, como novedad, tanto la programación como el espacio cuentan con medidas 

de accesibilidad para personas con discapacidad sensorial y física. Contacto 625 78 59 07 

Rocío Méndez http://www.diphuelva.es/teatroniebla  

53. Día 02/07/2021: En Boletín ASENSE-A: comunicado con la posición de SEPAR sobre la 

información proporcionada por Philips con respecto a los posibles riesgos para la salud 

relacionados con la espuma de reducción de sonido utilizada en dispositivos específicos de 

presión positiva continua en las vías respiratorias (CPAP), presión positiva binivel de las 

vías respiratorias (BiPAP) y ventiladores mecánicos.  

54. Día 09/07/2021: En Boletín ASENSE-A: Documento de interés. Guía para el acceso a la 

salud y a la atención sanitaria de las mujeres y niñas con discapacidad (CERMI). Clic aquí 

55. Día 12/07/2021: Enviamos enlace noticia ABC Sevilla sobre Equipo Power Chair 

ISBILYA https://sevillasolidaria.sevilla.abc.es/noticias/el-club-sevillano-presente-en-una-

seleccion-de-futbol-con-aun-mas-garra/    

56. Día 13/07/2021: Enviamos noticias enlace a noticia el Español, de la entrevista al Dr. 

López de Munain. https://www.elespanol.com/ciencia/salud/20210711/doctor-lopez-

munain-sabio-cerebro-entrenarlo-proyecto/595191934_0.html  

57. Día 16/07/2021: En Boletín ASENSE-A: nota de prensa sobre la iniciativa Colonias 

ASEM 2.1 https://www.asem-esp.org/noticias/convivencia-y-ocio-inclusivo-

protagonistas-de-la-nueva-edicion-colonias-asem/ 

58. Día 23/07/2021: En Boletín ASENSE-A: nota de prensa creación de una nueva Unidad de 

Enfermedades Neuromusculares en el Hospital General de Fuerteventura 

https://www.asem-esp.org/noticias/federacion-asem-aplaude-la-creacion-de-la-unidad-de-

enfermedades-neuromusculares-en-fuerteventura/  

59. Día 26/07/2021: Enviamos información vacunas COVID Enviamos vía wasap 

https://www.fundacionanacarolinadiezmahou.com/
https://www.verkami.com/projects/30525-los-abrazos-invisibles-de-mito
http://www.diphuelva.es/teatroniebla
https://www.separ.es/node/2175
https://www.separ.es/node/2175
https://www.cermi.es/sites/default/files/docs/novedades/GUÍA%20PARA%20EL%20ACCESO%20A%20LA%20SALUD%20Y%20A%20LA%20ATENCIÓN%20SANITARIA%20DE%20LAS%20MUJERES%20Y%20NIÑAS%20CON%20DISCAPACIDAD.pdf
https://sevillasolidaria.sevilla.abc.es/noticias/el-club-sevillano-presente-en-una-seleccion-de-futbol-con-aun-mas-garra/
https://sevillasolidaria.sevilla.abc.es/noticias/el-club-sevillano-presente-en-una-seleccion-de-futbol-con-aun-mas-garra/
https://www.elespanol.com/ciencia/salud/20210711/doctor-lopez-munain-sabio-cerebro-entrenarlo-proyecto/595191934_0.html
https://www.elespanol.com/ciencia/salud/20210711/doctor-lopez-munain-sabio-cerebro-entrenarlo-proyecto/595191934_0.html
https://www.asem-esp.org/noticias/convivencia-y-ocio-inclusivo-protagonistas-de-la-nueva-edicion-colonias-asem/
https://www.asem-esp.org/noticias/convivencia-y-ocio-inclusivo-protagonistas-de-la-nueva-edicion-colonias-asem/
https://www.asem-esp.org/noticias/federacion-asem-aplaude-la-creacion-de-la-unidad-de-enfermedades-neuromusculares-en-fuerteventura/
https://www.asem-esp.org/noticias/federacion-asem-aplaude-la-creacion-de-la-unidad-de-enfermedades-neuromusculares-en-fuerteventura/
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asociados, información Autocita para vacuna 

https://www.juntadeandalucia.es/presidencia/portavoz/salud/163212/Covid19/Coronaviru

s/vacunacion/vacunasandalucia/autocita/Andalucia/JuntadeAndalucia  

60. Día 30/07/2021: En Boletín ASENSE-A: "Enfermeras, docentes, padres y madres, y 

pacientes andaluces hacen frente común por la Enfermería Escolar", aquí tenéis toda la 

información: https://colenfermalaga.com/contenidos/1/contenido/57999  

61. Día 03/08/2021: Enviamos enlace agradecimiento en la web con nota de prensa de 

agradecimiento a FEDER y la Fundación Mutua Madrileña por el Programa 

Impulso: https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-

eventos/noticias-asense-a/a%C3%B1o-2021/n008-21-agradecimiento-a-feder-y-mutua-

madrile%C3%B1a  

62. Día 03/08/2021: En Boletín ASENSE-A: Propuesta playa adaptada en Chiclana con 

noticia relacionada del Diario de Cádiz: https://www.diariodecadiz.es/chiclana/Barrosa-

Sancti-Petri-movilidad-chiclana-reducida-Cruz-Roja_0_1380162250.html  

63. Día 03/08/2021: En Boletín ASENSE-A: enlace de la compañía EMASA que complementa 

la información sobre las tasas de aparcamiento en Cádiz: https://emasacadiz.es/nueva-

normativa-de-estacionamiento-regulado  

64. Día 13/08/2021: En Boletín ASENSE-A: enlace a la publicación que ofrece FEDER esta 

semana: https://mailchi.mp/e6630e1c8907/objetivo-lograr-el-acceso-en-equidad-a-

medicamentos-para-enfermedades-raras-13394804?e=476d6591f1 

65. Día 13/08/2021: En Boletín ASENSE-A: Recomendaciones de la Escuela de Salud Pública 

y la Consejería de Salud y familias con respecto a las Vacunas COVID para los/as jóvenes: 

Los adolescentes andaluces se vacunan 

66. Día 01/09/2021: Enviamos enlace a Tablón virtual, por venta de vehículo adaptado 2ª 

mano: https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/tabl%C3%B3n-

virtual#h.8lssdndfrtf9  

67. Día 02/09/2021 Enviamos cartel ASENSE-A Lotería Navidad 2021 

68. Día 02/09/2021 Enviamos anuncio entrevista asociada en directo en programa de 

RTVE a socia Anabel Domínguez:  entrevistarán a nuestra asociada e Influencer Anabel 

Domínguez@anabeldcc, en el programa de RTVE Días de verano. La Federación ASEM  

https://www.rtve.es/rtve/20210727/dias-verano-ines-paz-nuevo-magacin-1-

agosto/2139500.shtml    

69. Día 02/09/2021 Enviamos solicitud voluntarios/as para participar en actividad de 

concienciación por DMD y DMB en Jerez de la Frta. En la que se solicita la colaboración 

de personas voluntarias para animación. 

70. Día 03/09/2021 Enviamos enlace a web ASENSE-A noticia web por agradecimiento 

a Rocío Oca por donativo https://sites.google.com/asense-a.org/asense-

andalucia/noticias-y-eventos/noticias-asense-a/a%C3%B1o-2021/n009-21-

agradecimiento-a-roc%C3%ADo-oca?authuser=0#h.2kxnto5ofdjo   

71. Día 03/09/2021 Enlace a web resultados entrevista asociada con enlace al programa 

https://www.juntadeandalucia.es/presidencia/portavoz/salud/163212/Covid19/Coronavirus/vacunacion/vacunasandalucia/autocita/Andalucia/JuntadeAndalucia
https://www.juntadeandalucia.es/presidencia/portavoz/salud/163212/Covid19/Coronavirus/vacunacion/vacunasandalucia/autocita/Andalucia/JuntadeAndalucia
https://colenfermalaga.com/contenidos/1/contenido/57999
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/noticias-asense-a/año-2021/n008-21-agradecimiento-a-feder-y-mutua-madrileña
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/noticias-asense-a/año-2021/n008-21-agradecimiento-a-feder-y-mutua-madrileña
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/noticias-asense-a/año-2021/n008-21-agradecimiento-a-feder-y-mutua-madrileña
https://www.diariodecadiz.es/chiclana/Barrosa-Sancti-Petri-movilidad-chiclana-reducida-Cruz-Roja_0_1380162250.html
https://www.diariodecadiz.es/chiclana/Barrosa-Sancti-Petri-movilidad-chiclana-reducida-Cruz-Roja_0_1380162250.html
https://emasacadiz.es/nueva-normativa-de-estacionamiento-regulado
https://emasacadiz.es/nueva-normativa-de-estacionamiento-regulado
https://mailchi.mp/e6630e1c8907/objetivo-lograr-el-acceso-en-equidad-a-medicamentos-para-enfermedades-raras-13394804?e=476d6591f1
https://mailchi.mp/e6630e1c8907/objetivo-lograr-el-acceso-en-equidad-a-medicamentos-para-enfermedades-raras-13394804?e=476d6591f1
https://www.andavac.es/campanas/covid/ciudadania-covid-19/adolescentes-de-12-a-17-anos-vacunacion-covid-19/los-adolescentes-andaluces-se-vacunan/
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/tablón-virtual#h.8lssdndfrtf9
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/tablón-virtual#h.8lssdndfrtf9
https://www.rtve.es/rtve/20210727/dias-verano-ines-paz-nuevo-magacin-1-agosto/2139500.shtml
https://www.rtve.es/rtve/20210727/dias-verano-ines-paz-nuevo-magacin-1-agosto/2139500.shtml
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/noticias-asense-a/año-2021/n009-21-agradecimiento-a-rocío-oca?authuser=0#h.2kxnto5ofdjo
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/noticias-asense-a/año-2021/n009-21-agradecimiento-a-rocío-oca?authuser=0#h.2kxnto5ofdjo
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/noticias-asense-a/año-2021/n009-21-agradecimiento-a-rocío-oca?authuser=0#h.2kxnto5ofdjo
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de RTVE, Anabel Domínguez @anabeldcc https://www.rtve.es/play/videos/dias-de-

verano/programa-18/6084799/ (En 1:30:39 ") 

72. Día 03/09/2021: En Boletín ASENSE-A: Publicación de la contribución de ASENSE-

A a los Objetivos de Desarrollo Sostenible de la Agenda 2030. En web: 

https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/asense-a/desarrollo-sostenible-ods  

73. Día 03/09/2021: En Boletín ASENSE-A: Información sobre “puntos de vacunación 

COVID sin cita” por provincias, para adultos y adolescentes desde 12 años, para empezar 

su 1ª dosis (Vacunas ARNm Pfizer o Moderna), información que se irá actualizando desde 

el Servicio Andaluz de Salud: https://t.co/JAJkmifcYt  

74. Día 10/09/2021: En Boletín ASENSE-A: Memoria anual de FEDER, logros durante 2020: 

https://mailchi.mp/93258b3c616a/sabes-todo-lo-que-hemos-logrado-con-tu-ayuda-en-el-

ltimo-ao-13400388?e=476d6591f1  

75. Día 10/09/2021: En Boletín ASENSE-A: Enlaces a noticias y publicaciones de Federación 

ASEM: https://www.asem-esp.org/noticias/convivencia-y-ocio-inclusivo-protagonistas-

de-la-nueva-edicion-colonias-asem/                                                                      

76. Día 20/09/2021: solicitamos ayuda para votación de concurso CINFA "La voz del 

paciente" para PROYECTO DE ASENSE-A  en este enlace: 

https://lavozdelpaciente.cinfa.com/cinfa/proposalDetailsAction.action?idProposal=214   

También en facebook: https://www.facebook.com/AsenseAnd/posts/374013591020380  

77. Día 26/09/2021: En Boletín ASENSE-A: animamos a votar en "La voz del paciente" 

para APOYAR EL PROYECTO de FISIOTERAPIA de ASENSE-A, puedes: VOTAR 

EN LA WEB hasta el 20 de octubre 

78. Día 26/09/2021: En Boletín ASENSE-A: I Torneo de Golf Solidario por la Artrogriposis. 

Organiza AMC España. Días 2 y 3 de octubre.Campo de Golf del RACE en Madrid. 

Información  

79. Día 01/10/2021: En Boletín ASENSE-A: Noticias destacadas del movimiento ASEM y 

sus entidades Enlace 

80. Dia 04/10/2021: Información CLAP Huelva actividades para los días 4 al 10 de octubre: 

NOTA DE PRENSA. https://www.huelvainformacion.es/huelva/ONCE-abre-sus-puertas-

Huelva_0_1616538679.htmlD  

81. Día 08/10/2021: Enviamos propuesta "muévete por las ENM" de la  F.ASEM para actuar 

en esta Campaña  

82. Día 08/10/2021: En Boletín ASENSE-A: Propuesta para participar en una actividad para 

el 15 de noviembre (Día nacional de las ENM). La Federación ASEM y todas sus entidades 

se unen en la campaña «MUÉVETE POR LAS NEUROMUSCULARES», una iniciativa 

que pretende dar visibilidad a las ENM a través del deporte. 

83. Día 08/10/2021: En Boletín ASENSE-A: Encuentro on-line el17 de Octubre por el Día 

Nacional de la Paraparesia Espástica Hereditaria. Organiza AEPEF 

84. Día 08/10/2021: En Boletín ASENSE-A: Invitación a conocer las actividades previstas de 

https://www.rtve.es/play/videos/dias-de-verano/programa-18/6084799/
https://www.rtve.es/play/videos/dias-de-verano/programa-18/6084799/
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/asense-a/desarrollo-sostenible-ods
https://t.co/JAJkmifcYt
https://mailchi.mp/93258b3c616a/sabes-todo-lo-que-hemos-logrado-con-tu-ayuda-en-el-ltimo-ao-13400388?e=476d6591f1
https://mailchi.mp/93258b3c616a/sabes-todo-lo-que-hemos-logrado-con-tu-ayuda-en-el-ltimo-ao-13400388?e=476d6591f1
https://www.asem-esp.org/noticias/convivencia-y-ocio-inclusivo-protagonistas-de-la-nueva-edicion-colonias-asem/
https://www.asem-esp.org/noticias/convivencia-y-ocio-inclusivo-protagonistas-de-la-nueva-edicion-colonias-asem/
https://lavozdelpaciente.cinfa.com/cinfa/proposalDetailsAction.action?idProposal=214
https://www.facebook.com/AsenseAnd/posts/374013591020380
https://lavozdelpaciente.cinfa.com/cinfa/proposalDetailsAction.action?idProposal=214
https://lavozdelpaciente.cinfa.com/cinfa/proposalDetailsAction.action?idProposal=214
https://artrogriposis.org/events/torneo-de-golf-solidario/#fila0
http://7xtk.mjt.lu/nl2/7xtk/572on.html?m=AUgAAD4U4HAAAchkD2wAALyDO9wAAAAIaMIAAJbfAAq7jABhVdUJdl2o8mKZTre6N36LOwX-gAAKnm4&b=d7be9dda&e=b1919bb5&x=QJmG9gsPAEFoh0zFhm81W5BN37dmtn2sxV3VnZsHfwA
https://www.huelvainformacion.es/huelva/ONCE-abre-sus-puertas-Huelva_0_1616538679.htmlD
https://www.huelvainformacion.es/huelva/ONCE-abre-sus-puertas-Huelva_0_1616538679.htmlD
https://aepef.org/17-de-octubre-dia-internacional-de-la-peh/
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La asociación Afecto Mariposa tiene como pilar fundamental CUIDAR DEL QUE 

CUIDA. www.afectomariposa.com  

85. Día 15/10/2021: En Boletín ASENSE-A: Actividades benéficas para apoyo del Proyecto 

"Ayúdame a Crecer". Organiza Fundación Ana Carolina Díez Mahou, junto a Lovaas 

Foundation. El sábado, 16 de octubre, tendrán lugar diferentes eventos en SANTANDER: 

Torneo de Golf Club Mataleñas; Torneo de Pádel San Agustín y Cena benéfica en Hotel 

Sardinero  

86. Día 15/10/2021: En Boletín ASENSE-A: Primer aniversario de la aplicación 

"MyRealWorld MG España" (AMES- Miastenia España). El encuentro tendrá lugar el día 

21 de octubre a las 17:00 h, a través de la plataforma YouTube: 

https://youtu.be/7t0penMp1Ec    

87. Día 15/10/2021: En Boletín ASENSE-A: Actividades que desde la Asociación Onubense 

de Cáncer de Mama "Santa Águeda" AOCAM, se han organizado por el Día Internacional 

del Cáncer de Mama. 

88. Día 21/10/2021: Enviamos agradecimiento a socios/as por apoyar el proyecto de 

ASENSE-A presentado a la Convocatoria CINFA, aunque no haya quedado entre los 

50 primeros, ha conseguido 648 votos.  

89. Día 22/10/2021: En Boletín ASENSE-A: Se comunica a las personas asociadas la 

sustitución, por baja maternal, de la psicóloga que atenderá el Servicio de Atención 

Psicológica (SAPA) de ASENSE-A. 

90. Día 22/10/2021: En Boletín ASENSE-A: Desde la asociación ASENSE-A se están 

preparando actividades de sensibilización para celebrar el 15 de noviembre, Día 

Nacional de las Enfermedades Neuromusculares. Con la Campaña es #Capaces15N: 

día 13 de noviembre en Huelva, en Las Carpas de Avda. de Andalucía; día 15 de noviembre 

en H.U. Virgen del Rocío de Sevilla. (Pendiente de autorizaciones) 

91. Día 22/10/2021: En Boletín ASENSE-A: Nota de Prensa sobre la Ampliación de la 

prestación CUME, por Cuidados a Menores con Patologías Graves, más allá de los 18 años. 

Publicación web: https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-

eventos/noticias-asense-a/a%C3%B1o-2021/n0011-21-pnl-prestaci%C3%B3n-por-

cuidados-a-menores-con-patolog%C3%ADas-graves-

cume?authuser=0#h.meg0gh58ve3q   

92. Día 22/10/2021: En Boletín ASENSE-A: Convenio de colaboración con GAES, marca 

Amplifon. Descuentos para entidades miembro de Federación ASEM y asociados. 

93. Día 22/10/2021: En Boletín ASENSE-A: I Torneo de Golf Benéfico (Guadalajara). 

Organiza Fundación Ana Carolina Díez Mahou (FACDM) Sábado, 30 de octubre, a las 

9:30 h  

94. Día 22/10/2021: En Boletín ASENSE-A: La asociación “Conquistando Escalones” lanza 

una línea de jabones naturales, con el fin de apoyar la investigación médica y la búsqueda 

de tratamiento y cura para la Distrofia Muscular de Cinturas 1F/D2. Información en: 

http://www.afectomariposa.com/
https://youtu.be/7t0penMp1Ec
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/noticias-asense-a/año-2021/n0011-21-pnl-prestación-por-cuidados-a-menores-con-patologías-graves-cume?authuser=0#h.meg0gh58ve3q
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/noticias-asense-a/año-2021/n0011-21-pnl-prestación-por-cuidados-a-menores-con-patologías-graves-cume?authuser=0#h.meg0gh58ve3q
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/noticias-asense-a/año-2021/n0011-21-pnl-prestación-por-cuidados-a-menores-con-patologías-graves-cume?authuser=0#h.meg0gh58ve3q
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/noticias-asense-a/año-2021/n0011-21-pnl-prestación-por-cuidados-a-menores-con-patologías-graves-cume?authuser=0#h.meg0gh58ve3q
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https://www.conquistandoescalones.org/tienda/  

95. Día 22/10/2021: En Boletín ASENSE-A: Se adjuntan DOCUMENTOS DE INTERÉS para 

pacientes, familias y profesionales del ámbito de las ENM: “Recomendaciones para la 

articulación de la participación de pacientes pediátricos en el proceso de la I+D de 

medicamentos; “Comprender los avances científicos y técnicos” (BIOGEN); “Sumergirse 

en la información y los servicios sobre salud” (BIOGEN).  

96. Día 29/10/2021: En Boletín ASENSE-A: Actualización de actividades ASENSE-A para 

celebración del 15 noviembre: Día 13 de noviembre en: Las Carpas de Avda. de 

Andalucía (Huelva); ILUMINACIÓN DE EDIFICIOS EMBLEMÁTICOS. Día 15 de 

noviembre, previstos que diversos Ayuntamientos de las localidades de: Gelves, El 

Cuervo de Sevilla, Dos Hermanas y además en el propio Hospital Virgen del Rocío.; 

en H.U. Virgen del Rocío, el Diario de Sevilla hará una entrevista a la Dra. Paradas 

(Unidad de Neuromuscular) y a dos de sus pacientes. 

97. Día 29/10/2021: En Boletín ASENSE-A: Agradecimiento a asociados de ASENSE-A por 

representarnos en las Jornadas de voluntariado universitario en la UPO el día 20 de octubre. 

Enlace a la noticia: https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-

eventos/noticias-asense-a/a%C3%B1o-2021/n0012-21-equipo-power-chair-isbilya-pfc-y-

asense-a-en-pablo-olavide  

98. Día 05/11/2021: En Boletín ASENSE-A: Novedades en actividades de ASENSE-A por 

la celebración del 15 de noviembre: Se amplían las actividades: 

https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/noticias-

asense-a/a%C3%B1o-2021/n0013-21-actividades-previstas-15n  

99. Día 05/11/2021: En Boletín ASENSE-A: Día 5 de noviembre se celebra el Día 

Internacional de las personas cuidadoras: Enlaces interesantes:  

https://cuidadores.unir.net/informacion/actualidad/2961-supercuidadores-celebra-el-dia-

del-cuidador-y-ayuda-a-aprender-a-cuidar https://www.tododisca.com/dia-internacional-

personas-cuidadoras-2021-5- consejos-cuidar-persona-dependiente/  

100. Día 05/11/2021: En Boletín ASENSE-A: Cata online: Reto solidario para apoyar el 

proyecto de Fisiorehabilitación de la Asociación BENE. Se puede donar hasta el 30 de 

noviembre. 

101. Día 05/11/2021: En Boletín ASENSE-A: Noviembre es el mes de la Croqueta 

Solidaria: Ditigastro nos ayuda a luchar contra la atrofia muscular espinal! Durante el mes 

de noviembre puedes pedir en su restaurante la croqueta solidaria y sumarás 30 céntimos 

para El Camino de Elena y Ditigastro aportará el mismo importe por cada croqueta. 

102. Día 08/11/2021: Enviamos enlace a entrevista a asociada influencer en el 

periódico digital Huelva Información: https://www.huelvainformacion.es/destino-

huelva/Anabel-Dominguez-influencer-dispuesta-

inclusion_0_1626439313.html?utm_source=whatsapp.com&utm_medium=socialshare&

utm_campaign=mobile_web  

https://www.conquistandoescalones.org/tienda/
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/noticias-asense-a/año-2021/n0012-21-equipo-power-chair-isbilya-pfc-y-asense-a-en-pablo-olavide
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/noticias-asense-a/año-2021/n0012-21-equipo-power-chair-isbilya-pfc-y-asense-a-en-pablo-olavide
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/noticias-asense-a/año-2021/n0012-21-equipo-power-chair-isbilya-pfc-y-asense-a-en-pablo-olavide
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/noticias-asense-a/año-2021/n0013-21-actividades-previstas-15n
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/noticias-asense-a/año-2021/n0013-21-actividades-previstas-15n
https://cuidadores.unir.net/informacion/actualidad/2961-supercuidadores-celebra-el-dia-del-cuidador-y-ayuda-a-aprender-a-cuidar
https://cuidadores.unir.net/informacion/actualidad/2961-supercuidadores-celebra-el-dia-del-cuidador-y-ayuda-a-aprender-a-cuidar
https://www.tododisca.com/dia-internacional-personas-cuidadoras-2021-5-%20consejos-cuidar-persona-dependiente/
https://www.tododisca.com/dia-internacional-personas-cuidadoras-2021-5-%20consejos-cuidar-persona-dependiente/
https://www.ditigastro.com/
https://www.huelvainformacion.es/destino-huelva/Anabel-Dominguez-influencer-dispuesta-inclusion_0_1626439313.html?utm_source=whatsapp.com&utm_medium=socialshare&utm_campaign=mobile_web
https://www.huelvainformacion.es/destino-huelva/Anabel-Dominguez-influencer-dispuesta-inclusion_0_1626439313.html?utm_source=whatsapp.com&utm_medium=socialshare&utm_campaign=mobile_web
https://www.huelvainformacion.es/destino-huelva/Anabel-Dominguez-influencer-dispuesta-inclusion_0_1626439313.html?utm_source=whatsapp.com&utm_medium=socialshare&utm_campaign=mobile_web
https://www.huelvainformacion.es/destino-huelva/Anabel-Dominguez-influencer-dispuesta-inclusion_0_1626439313.html?utm_source=whatsapp.com&utm_medium=socialshare&utm_campaign=mobile_web
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103. Día 08/11/2021: enviamos enlace a campaña nacional de concienciación por el 15N, 

día de las Enfermedades Neuromusculares: 

http://7xtk.mjt.lu/nl2/7xtk/573x5.html?m=AMUAALM-

oW4AAchkGZoAALyDO9wAAAAIaMIAAJbfAAq7jABhiQw1blfvMQQUSbKc2WQ8

SpGGjAAKnm4&b=d8a587b4&e=4684fddb&x=QJmG9gsPAEFoh0zFhm81W5BN37d

mtn2sxV3VnZsHfwA  

104. Día 08/11/2021: Recordatorio a los socios actividades previstas para el 15N 

publicadas en la web 

105. Día 10/11/2021:Enviamos información sobre el apoyo al 15N, recibido por el IES 

Francisco Rodríguez Marín de Osuna en su web 

https://blogsaverroes.juntadeandalucia.es/iesfranciscorodriguezmarin/  

106. Día 10/11/2021: Enviamos información sobre el apoyo 15N, recibido por el IES 

Sierra Sur de Osuna. 

https://www.facebook.com/605160573260280/posts/1284840721958925/  

107. Día 10/11/2021: Enviamos información sobre apoyo 15N, recibido por el Ayto. 

Villanueva del Trabuco 

108. Día 12/11/2021: Invitaciones para "Cine y Valores" del Festival de Cine 

Iberoamericano. Pueden enviarnos solicitud al email : cooperacion.social@huelva.es , . 

Concretamente sobre la discapacidad las proyecciones son: Jueves 18 de noviembre. 16,30 

horas: "Especiales" de Eric Toledano y Olivier Nakache. Más información: 

https://festicinehuelva.com/cine-autismo-47 ; 18 de noviembre : 20'30 horas. Cine Sordo. 

Más información: https://festicinehuelva.com/cine-sordo-47-ed  

109. Día 15/11/2021: Enviamos varios vídeos de apoyo a ASENSE-A: Anuncio 

emisora Loca FM;  entrevista en Radio Gelves postcad a Anabel Domínguez: se inicia 

en el minuto 6' 30'' y hasta el 25' aprox. https://ia601400.us.archive.org/14/items/01-lunes-

primera-hora_20211115/01_lunes_PRIMERA_HORA.mp3 ; Desde el facebook del 

Ayuntamiento de Osuna: 

https://www.facebook.com/story.php?story_fbid=2398834726914412&id=634838646647

371&scmts=scwspsdd Fotos de distintos lugares iluminados (wasap): Huelva, Teba, 

Osuna, El Cuervo (tiendas, casas), Hospital Virgen del Rocío 

110. Día 16/11/2021: Enviamos enlace otras actividades de apoyo a ASENSE-A: 

Web del Ayto. de Gelves por la mesa informativa el 15N 

http://www.gelves.es/es/actualidad/noticias/Gelves-conmemora-el-Dia-Internacional-de-

las-Enfermedades-Neuromusculares/?urlBack=/es/index.html  

111. Día 17/11/2021: Enviamos enlace otras actividades de apoyo a ASENSE-A: 

Televisión local de Osuna por el acto de visibilidad por el 15N 

https://www.facebook.com/tvosuna/videos/485974219268677/?sfnsn=scwspwa  

112. Día 20/11/2021: En Boletín de ASENSE-A: Se solicita colaboración a personas 

afectadas para aportar sus testimonios al Departamento de Comunicación y Captación de 

http://7xtk.mjt.lu/nl2/7xtk/573x5.html?m=AMUAALM-oW4AAchkGZoAALyDO9wAAAAIaMIAAJbfAAq7jABhiQw1blfvMQQUSbKc2WQ8SpGGjAAKnm4&b=d8a587b4&e=4684fddb&x=QJmG9gsPAEFoh0zFhm81W5BN37dmtn2sxV3VnZsHfwA
http://7xtk.mjt.lu/nl2/7xtk/573x5.html?m=AMUAALM-oW4AAchkGZoAALyDO9wAAAAIaMIAAJbfAAq7jABhiQw1blfvMQQUSbKc2WQ8SpGGjAAKnm4&b=d8a587b4&e=4684fddb&x=QJmG9gsPAEFoh0zFhm81W5BN37dmtn2sxV3VnZsHfwA
http://7xtk.mjt.lu/nl2/7xtk/573x5.html?m=AMUAALM-oW4AAchkGZoAALyDO9wAAAAIaMIAAJbfAAq7jABhiQw1blfvMQQUSbKc2WQ8SpGGjAAKnm4&b=d8a587b4&e=4684fddb&x=QJmG9gsPAEFoh0zFhm81W5BN37dmtn2sxV3VnZsHfwA
http://7xtk.mjt.lu/nl2/7xtk/573x5.html?m=AMUAALM-oW4AAchkGZoAALyDO9wAAAAIaMIAAJbfAAq7jABhiQw1blfvMQQUSbKc2WQ8SpGGjAAKnm4&b=d8a587b4&e=4684fddb&x=QJmG9gsPAEFoh0zFhm81W5BN37dmtn2sxV3VnZsHfwA
https://blogsaverroes.juntadeandalucia.es/iesfranciscorodriguezmarin/
https://www.facebook.com/605160573260280/posts/1284840721958925/
mailto:cooperacion.social@huelva.es
https://festicinehuelva.com/cine-autismo-47
https://festicinehuelva.com/cine-sordo-47-ed
https://ia601400.us.archive.org/14/items/01-lunes-primera-hora_20211115/01_lunes_PRIMERA_HORA.mp3
https://ia601400.us.archive.org/14/items/01-lunes-primera-hora_20211115/01_lunes_PRIMERA_HORA.mp3
https://www.facebook.com/story.php?story_fbid=2398834726914412&id=634838646647371&scmts=scwspsdd
https://www.facebook.com/story.php?story_fbid=2398834726914412&id=634838646647371&scmts=scwspsdd
http://www.gelves.es/es/actualidad/noticias/Gelves-conmemora-el-Dia-Internacional-de-las-Enfermedades-Neuromusculares/?urlBack=/es/index.html
http://www.gelves.es/es/actualidad/noticias/Gelves-conmemora-el-Dia-Internacional-de-las-Enfermedades-Neuromusculares/?urlBack=/es/index.html
https://www.facebook.com/tvosuna/videos/485974219268677/?sfnsn=scwspwa
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Fondos de FEDER, sobre estos temas:  

 Casos que puedan evidenciar el impacto de la subida de la luz en personas que 

necesitan depender de una máquina que va conectada con electricidad.  

 Casos que estén esperando a que le den una silla de ruedas eléctrica o un scooter de 

movilidad reducida.  

113. Día 20/11/2021: En Boletín de ASENSE-A: FundAME lanza Calendar Project, una 

iniciativa en colaboración con SMA Europe y SMA Foundation, financiada por FundAME, 

para acelerar la investigación de terapias regenerativas para la Atrofia Muscular Espinal. 

El calendario solidario se puede adquirir aquí. 

114. Día 20/11/2021: En Boletín de ASENSE-A: La asociación Conquistando Escalones 

amplía su tienda online con la incorporación de dos licores: A.C.E. Vermut y A.C.E. 

Moscatel.  

115. Día 20/11/2021: En Boletín de ASENSE-A: Fundación TAU invita a las entidades del 

Consejo de Autonomía de Huelva, a participar en las actividades que organizan con motivo 

de la SEMANA DE LA DISCAPACIDAD INTELECTUAL. Nota de prensa. 

116. Día 22/11/2021: Facilitamos el enlace al resumen actividades 15N en la web de 

ASENSE-A: https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-

eventos/eventos-asense-a/eventos-a%C3%B1o-2021/e006-21-resumen-

15n?authuser=0#h.dw8d46rw54re  

117. Día 23/11/2021: Enviamos noticia sobre aplicación móvil para evaluar restaurantes y 

hoteles accesibles: https://amp.europapress.es/comunitat-valenciana/noticia-nace-acctur-

app-evaluar-si-restaurantes-hoteles-son-accesibles-personas-discapacidad-

20210519162534.html  

118. Día 25/11/2021:  Enviamos email asociados/as de confirmación de actividades 

previstas  por  ASENSE-A, para celebración del 3 de diciembre, Día de la 

Discapacidad,  y del lugar de celebración y fecha de convivencia Navidad de la 

entidad. 

119. Día 26/11/2021: Recordamos mesa informativa BETIS-Levante, actividad en 

estadio Real Betis y sorteo de entradas el domingo 28/11/2021 para las personas 

asociadas que acudan a acompañarnos. 

120. Día 27/11/2021: En Boletín ASENSE-A: Enviamos información de actividades 

realizadas por el día de la Discapacidad:  

 Días 2 y 3 de diciembre. Encuentro de asociaciones de personas con discapacidad 

en Dos Hermanas, Jornadas #Igualqtú. Instalaremos una mesa informativa junto 

con otras entidades locales de Dos Hermanas 

 Día 2 de diciembre, jueves. ASENSE-A entrega uno de los premios de la 

Jornada 2 de diciembre de 2021 de carreras de caballos, en la temporada de 

carreras 2021/2022 del Gran Hipódromo de Andalucía 

 Día 28 de noviembre, domingo. ASENSE-A, de 12:00 a 13:15 en el campo del 

https://www.fundame.net/colabora/tienda-solidaria.html
https://www.conquistandoescalones.org/tienda/
http://www.huelva.es/portal/es/noticias/huelva-celebrará-del-22-al-26-de-noviembre-la-‘semana-de-la-discapacidad-intelectual’?fbclid=IwAR0tddnidQa8EqKTfOnupYFJ6vwa8azsCd3q8M4PzYK1Im0K2fDLHegybGU
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-año-2021/e006-21-resumen-15n?authuser=0#h.dw8d46rw54re
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-año-2021/e006-21-resumen-15n?authuser=0#h.dw8d46rw54re
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-año-2021/e006-21-resumen-15n?authuser=0#h.dw8d46rw54re
https://amp.europapress.es/comunitat-valenciana/noticia-nace-acctur-app-evaluar-si-restaurantes-hoteles-son-accesibles-personas-discapacidad-20210519162534.html
https://amp.europapress.es/comunitat-valenciana/noticia-nace-acctur-app-evaluar-si-restaurantes-hoteles-son-accesibles-personas-discapacidad-20210519162534.html
https://amp.europapress.es/comunitat-valenciana/noticia-nace-acctur-app-evaluar-si-restaurantes-hoteles-son-accesibles-personas-discapacidad-20210519162534.html
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Real Betis Balompié en una mesa informativa. Sortearemos varias entradas al 

partido Betis-Levante 

 Día 21 de diciembre, martes. El IES Virgen de Valme de Dos Hermanas ha 

organizado un Cross Solidario a beneficio de ASENSE-A. 

121. Día 27/11/2021: En Boletín ASENSE-A: Se comunica el pago de las Ayudas a la 

fisioterapia para personas con ENM "Fco. Javier Santos García" 2021, a las 34 

personas asociadas que resultaron beneficiarias de ASENSE-A. 

122. Día 27/11/2021: En Boletín ASENSE-A: La Lotería Nacional del jueves 25 de 

noviembre, está dedicada a la asociación Conquistando Escalones. 

123. Día 29/11/2021: Facilitamos enlace de inscripción a la Convivencia de Navidad 

ASENSE-A que se celebrará en Torremolinos, el 18 de diciembre: 

https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSc9xHRrmzSdBVcQjk7XA1sb-

2VD6_RgZkPOT0IxK4RF0X7bQw/viewform  

124. Día 02/12/2021: Enviamos resultados de actividad ASENSE-A el 28 de noviembre 

en mesa informativa en Estadio Benito Villamarín: https://sites.google.com/asense-

a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/evenbtos-a%C3%B1o-

2021/e007-21-mesa-informativa-en-campo-del-betis#h.7t9lq0hg1196  

125. Día 02/12/2021: Enviamos noticia prensa digital sobre la participación de ASENSE-

A en la entrega de premios en la 3ª jornada de carreras de caballos en el Gran 

Hipódromo de Andalucía: 

https://periodicolasemana.es/20211202/99493/deporte/tercera-jornada-de-carreras-de-

caballos-en-el-hipodromo-nazareno/?amp  

126. Día 04/12/2021: En Boletín ASENSE-A: Se informa sobre una donación para el 

Banco de Ayudas Técnicas de ASENSE-A: una de nuestras familias asociadas nos ha 

donado un bipedestador infantil, que queda a disposición de las personas asociadas que lo 

soliciten. 

127. Día 04/12/2021: En Boletín ASENSE-A: Publicación del nuevo cuadERno de 

Investigación: investigación en nuevos medicamentos:  

https://enfermedades-raras.org/images/cuadERno_Invest_medicamentos_Accesible.pdf  

128. Día 09/12/2021: Enviamos via wasap noticia sobre la Manifestación por el día de los 

Derechos Humanos ASENSE-A y plataforma ViaAndalucía: 

https://www.apdha.org/sevilla/manifestacion-10-de-diciembre-2021/  

129. Día 10/12/2021: Enviamos noticia vacunas niños 9 a 11 años prensa digital: 

https://www.diariodesevilla.es/andalucia/como-solicitar-vacuna-covid-menores-

Andalucia-requisitos_0_1636637927.html    

130. Día 10/12/2021:  Enviamos enlace a resultados de la manifestación 10 D Sevilla

  https://www.instagram.com/p/CXUIdzstPaN/?utm_medium=share_sheet   

131. Día 15/12/2021: Publicación del resumen de la participación de ASENSE-A en 

la manifestación por el Día de los Derechos Humanos https://sites.google.com/asense-

a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-a%C3%B1o-

https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSc9xHRrmzSdBVcQjk7XA1sb-2VD6_RgZkPOT0IxK4RF0X7bQw/viewform
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSc9xHRrmzSdBVcQjk7XA1sb-2VD6_RgZkPOT0IxK4RF0X7bQw/viewform
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/evenbtos-año-2021/e007-21-mesa-informativa-en-campo-del-betis#h.7t9lq0hg1196
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/evenbtos-año-2021/e007-21-mesa-informativa-en-campo-del-betis#h.7t9lq0hg1196
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/evenbtos-año-2021/e007-21-mesa-informativa-en-campo-del-betis#h.7t9lq0hg1196
https://periodicolasemana.es/20211202/99493/deporte/tercera-jornada-de-carreras-de-caballos-en-el-hipodromo-nazareno/?amp
https://periodicolasemana.es/20211202/99493/deporte/tercera-jornada-de-carreras-de-caballos-en-el-hipodromo-nazareno/?amp
http://www.supace.com/productos_detall.php?id=42
https://enfermedades-raras.org/images/cuadERno_Invest_medicamentos_Accesible.pdf
https://www.apdha.org/sevilla/manifestacion-10-de-diciembre-2021/
https://www.diariodesevilla.es/andalucia/como-solicitar-vacuna-covid-menores-Andalucia-requisitos_0_1636637927.html
https://www.diariodesevilla.es/andalucia/como-solicitar-vacuna-covid-menores-Andalucia-requisitos_0_1636637927.html
https://www.instagram.com/p/CXUIdzstPaN/?utm_medium=share_sheet
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-año-2021/e009-21-resumen-manifestación-día-derechos-humanos#h.gu4nisd1mq2o
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-año-2021/e009-21-resumen-manifestación-día-derechos-humanos#h.gu4nisd1mq2o
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2021/e009-21-resumen-manifestaci%C3%B3n-d%C3%ADa-derechos-

humanos#h.gu4nisd1mq2o  

132. Día 17/12/2021: En Boletín ASENSE-A: SUSPENSIÓN de la CONVIVENCIA DE 

NAVIDAD ASENSE-A: La Junta Directiva se ha visto obligada a suspender esta actividad 

debido al aumento de contagios por COVID y sus variantes. 

133. Día 17/12/2021: En Boletín ASENSE-A: VACACIONES NAVIDAD: ASENSE-A 

suspenderá su atención directa a los socios/as desde el 23 de diciembre de 2021 hasta 

el 09 de enero de 2022 

134. Día 17/12/2021: En Boletín ASENSE-A: V San Silvestre Solidaria de Astilleros. En 

beneficio de ASEM Cantabria. Domingo, 26 de diciembre, a las 10:30 h.  

135. Día 17/12/2021: En Boletín ASENSE-A: II  Run for Mito de AEPMI en formato 

virtual.  26, 27 y 28 de diciembre de 2021. Modalidad online. Distancia de 3 kilómetros 

que podrás hacer caminando o corriendo. Inscripciones 6€ en el enlace 

https://www.conxip.com/inscripcionn.php?IdEvento=2461 

136. Día 17/12/2021: En Boletín ASENSE-A: Nota de prensa: FEDER y Federación ASEM 

identifican los logros y retos del Registro Estatal de Enfermedades Raras tras su primer 

informe epidemiológico 

137. Día 24/12/2021: En Boletín ASENSE-A:  El Ayuntamiento de Huelva, la Concejalía 

de Políticas Sociales e Igualdad y el Consejo de Autonomía Personal, han publicado un 

Calendario Digital 2022, donde ASENSE-A es protagonista en el mes de noviembre 

de 2022 

 

A estas informaciones hay que añadir los boletines periódicos de las federaciones de las que 

ASENSE-A es miembro, además de los boletines semanales de noticias que la propia enti-

dad ha empezado a elaborar desde el día 28 marzo de 2021, aunque el 16 de abril de 2021 fue 

el primero publicado en la web https://drive.google.com/file/d/1-z4uciB3NHELkRZuA-

jwjT1A0MwuV6dtr/view  

 Boletines FEDER:  50 boletines informativos semanales y  5 Boletines De Incidencia 

Política. 

 Boletines Federación ASEM: boletines informativos mensuales. 

 Noticias de la semana ASENSE-A (o Boletín ASENSE-A): 34 boletines informativos 

semanales enviados vía email a todas las personas asociadas y posteriormente publi-

cados en el “Tablón virtual” de la web de la entidad: https://sites.google.com/asense-

a.org/asense-andalucia/tabl%C3%B3n-virtual  

 

https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-año-2021/e009-21-resumen-manifestación-día-derechos-humanos#h.gu4nisd1mq2o
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-año-2021/e009-21-resumen-manifestación-día-derechos-humanos#h.gu4nisd1mq2o
https://www.conxip.com/inscripcionn.php?IdEvento=2461
http://7xtk.mjt.lu/nl2/7xtk/57os1.html?m=AUsAAEWKTtIAAchkJkYAALyDO9wAAAAIaMIAAJbfAAq7jABhue8y3e2uxMDdQ4aHomK08KXe-wAKnm4&b=93610722&e=25fa353e&x=QJmG9gsPAEFoh0zFhm81W5BN37dmtn2sxV3VnZsHfwA
https://drive.google.com/file/d/1-z4uciB3NHELkRZuAjwjT1A0MwuV6dtr/view
https://drive.google.com/file/d/1-z4uciB3NHELkRZuAjwjT1A0MwuV6dtr/view
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/tablón-virtual
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/tablón-virtual
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1.2.  SERVICIO DE ASESORAMIENTO JURÍDICO. 

A través de este servicio se ha apoyado a las personas asociadas en la autodefensa de sus derechos en 

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

laboral. 

Se incluyen 6 informaciones de ámbito legal de interés para el colectivo ASENSE-A. 

Se han atendido 5 casos (hombres 5  ) 

Actuaciones Personas bene-

ficiarias 

1. Marzo 2021: Asesoramiento jurídico por conflicto con empresa en la provincia de 

Sevilla, en que estaba contratado. Derivación al Servicio de Orientación de FEDER 

y su asesoramiento jurídico. (1 hombre) 

2. Junio 2021: Derivación al servicio de asesoramiento Jurídico de FEDER, por recla-

mación de incapacidad laboral en su empresa. Sevilla. (1 hombre) 

3. Octubre 2021: Apoyo en reclamación a gestoría del usuario en H.U. Virgen del Rocío 

por obligación de devolución de silla a motor. Sevilla (1 hombre) 

4. Noviembre 2021: Derivación al servicio de asesoramiento jurídico de FEDER, por 

reclamación revisión de discapacidad, por reducción del grado. Málaga (1 hombre) 

5. Noviembre 2021: Derivación al servicio de asesoramiento jurídico de FEDER, por 

acoso familiar a persona afectada por ENM. Cádiz (1 hombre) 

Otras informaciones de ámbito legal: 

Día 04/05/2021: a través del Boletín de ASENSE-A se hace una solicitud a las personas 

asociadas que presten su testimonio para: SOLICITUD DE APOYO A LAS PERSO-

NAS ASOCIADAS AL MOVIMIENTO ASEM reivindicando que la prestación por 

Cuidado de Menor Afectado por Cáncer o Enfermedad Grave (CUME), sea extensible 

más allá de los 18 años. 

Día 29/07/2021: Enviamos difusión STOPBROMABECA para apoyar la denuncia 

desde FEDER, por utilizar la discapacidad o diagnóstico como insulto o degradación. 

Día 10/09/2021: La Federación ASEM traslada a Discapacidad del Gobierno las 

principales demandas de las personas con enfermedades neuromusculares y sus familias. 

Día 17/09/2021: En Boletín ASENSE-A: Nota de prensa: "Personas con ENM exigen 

que los tratamientos rehabilitadores se incluyan en el Sistema Nacional de Salud de 

forma continuada e integral" 

Día 08/11/2021: Facilitamos a los socios de ASENSE-A en Dos Hermanas, 

contacto telefónico para reclamación de incidencias en la localidad sobre accesibilidad  

Día 02/12/2021: Informamos sobre Acciones de Duchenne Parent Project España para 

la prestación económica por cuidado de menores afectados por cáncer u otra enfermedad 

grave 

 

TOTAL Bene-

ficiarias direc-

tas                  5 

(En este apar-

tado sólo se 

contabilizan 

las personas 

beneficiarias 

directas que 

han sido aten-

didas a través 

de este servi-

cio) 

https://enfermedades-raras.org/index.php/actualidad/15628-feder-se-une-a-la-iniciativa-ciudadana-stopbromabeca-stopretobeca
http://7xtk.mjt.lu/nl2/7xtk/57mon.html?m=AVEAADrNZcAAAchkCNwAALyDO9wAAAAIaMIAAJbfAAq7jABhOeofBE29Lu8kRUi3AY9zdK1KmwAKnm4&b=1ceaaaf4&e=b7960086&x=QJmG9gsPAEFoh0zFhm81W5BN37dmtn2sxV3VnZsHfwA
http://7xtk.mjt.lu/nl2/7xtk/57mon.html?m=AVEAADrNZcAAAchkCNwAALyDO9wAAAAIaMIAAJbfAAq7jABhOeofBE29Lu8kRUi3AY9zdK1KmwAKnm4&b=1ceaaaf4&e=b7960086&x=QJmG9gsPAEFoh0zFhm81W5BN37dmtn2sxV3VnZsHfwA
http://7xtk.mjt.lu/nl2/7xtk/57m4v.html?m=AMoAAK8XNzQAAchkCLIAALyDO9wAAAAIaMIAAJbfAAq7jABhOKoGpYpkFUScT2W7lvbMk7jzZAAKnm4&b=68bd16a7&e=71d47b0c&x=QJmG9gsPAEFoh0zFhm81W5BN37dmtn2sxV3VnZsHfwA
http://7xtk.mjt.lu/nl2/7xtk/57m4v.html?m=AMoAAK8XNzQAAchkCLIAALyDO9wAAAAIaMIAAJbfAAq7jABhOKoGpYpkFUScT2W7lvbMk7jzZAAKnm4&b=68bd16a7&e=71d47b0c&x=QJmG9gsPAEFoh0zFhm81W5BN37dmtn2sxV3VnZsHfwA
http://7xtk.mjt.lu/nl2/7xtk/57m4v.html?m=AMoAAK8XNzQAAchkCLIAALyDO9wAAAAIaMIAAJbfAAq7jABhOKoGpYpkFUScT2W7lvbMk7jzZAAKnm4&b=68bd16a7&e=71d47b0c&x=QJmG9gsPAEFoh0zFhm81W5BN37dmtn2sxV3VnZsHfwA
https://www.duchenne-spain.org/blog/acciones-de-duchenne-parent-project-espana-para-la-prestacion-economica-por-cuidado-de-menores-afectados-por-cancer-u-otra-enfermedad-grave/
https://www.duchenne-spain.org/blog/acciones-de-duchenne-parent-project-espana-para-la-prestacion-economica-por-cuidado-de-menores-afectados-por-cancer-u-otra-enfermedad-grave/
https://www.duchenne-spain.org/blog/acciones-de-duchenne-parent-project-espana-para-la-prestacion-economica-por-cuidado-de-menores-afectados-por-cancer-u-otra-enfermedad-grave/
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1.3.Promoción y Apoyo al asociacionismo 

Se trata de una actuación transversal durante todo el proceso de la actividad de la Entidad. Se promueve 

la participación e implicación de todos los actores que forman parte del colectivo de personas con Enfer-

medad Neuromuscular, en especial las propias personas afectadas y/o sus familiares. Se acompañan y 

asesoran en la defensa de sus derechos y se da empuje a aquellas iniciativas que surgen de ellas mismas y 

que son en beneficio de ellas mismas y del propio colectivo. Así son actores y actrices de su propio cam-

bio. 

Actuaciones Personas bene-

ficiarias 

Estas actuaciones están reflejadas en las distintas actividades que se van a reflejar con 

más detalle a continuación, especialmente: 

- Acciones de voluntariado 

- Acciones de representación 

- Acciones de divulgación y sensibilización: mesas informativas, efemérides… TOTAL 861 

1.4. 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. 

Se incluyen aquellas acciones voluntarias en la actividad interna de la entidad que apoyan el trabajo de las 

profesionales contratadas: elaboración de documentos (notas de prensa, resúmenes de actividades de la 

entidad…), manejo de redes sociales y página web de la entidad en sus publicaciones, etc. 

Se ha contado con la colaboración de 15 personas: 5 miembros Junta Gobierno y 10 personas vo-

luntarias 

Han sido un total de 12  acciones voluntarias realizadas 

Actuaciones Personas bene-

ficiarias 

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 visibilidad del co-

lectivo. 

1. Día 29/11/2021: Representación en Rueda de Prensa en Ayuntamiento de Dos 

Hermanas para presentación cartel por la celebración de Actividades por la Di-

versidad Funcional. Participó: 1 persona voluntaria (mujer), 1 personas benefi-

ciaria (1 mujer)  

2. Día 02/12/2021: Representación en entrega de premios de la Jornada Hípica ce-

lebrada en el Gran Hipódromo de Andalucía. Participó: 1 persona voluntaria 

(mujer), 2 personas beneficiarias (2 mujeres): https://sites.google.com/asense-

a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-

a%C3%B1o-2021/e008-21-resumen-d%C3%ADa-discapacidad  

3. Día 10/12/2021: Representación en Manifestación “Por una vida digna: Dere-

chos para todos” en Sevilla, por el Día de los Derechos Humanos, junto a la 

TOTAL 50 

(Este total in-

cluye el nú-

mero de perso-

nas que se han 

beneficiado 

directamente 
de las activida-

des en el mo-

mento de su 

realización. En 

las actividades 

de acompaña-

miento por re-

presentación 

hemos calcu-

lado al menos 

una persona 

https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-año-2021/e008-21-resumen-día-discapacidad
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-año-2021/e008-21-resumen-día-discapacidad
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-año-2021/e008-21-resumen-día-discapacidad
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Asociación Pro-Derechos Humanos de Andalucía y Asociación Vida Indepen-

diente de Andalucía, VíAndalucía. Participó 1 persona voluntaria (mujer), 1 per-

sona beneficiaria (1 hombre): https://sites.google.com/asense-a.org/asense-an-

dalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-a%C3%B1o-2021/e009-

21-resumen-manifestaci%C3%B3n-d%C3%ADa-derechos-humanos 

En Acompañamiento en Convivencias: organizadas por la entidad para encuentros pre-

senciales y virtuales de personas afectadas y familiares. 

4. Día 02/01/2021: Actividad visita virtual a los niños y niñas con ENM de Anda-

lucía de SS.MM los Reyes Magos. Participaron: 3 personas voluntarias (3 mu-

jeres), 14 personas beneficiarias (6 mujeres/8 hombres) (ANEXO 2 Publicación 

twitter),  

5. Día 21/02/2021: Encuentro online “Carnaval 2.0 Andalucía”: https://sites.goo-

gle.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-

a/eventos-a%C3%B1o-2021/e001-21-resumen-y-fotos-carnaval-2-0-anda-

luc%C3%ADa Participaron: 4 personas voluntarias(3 mujeres, 1 hombre), 15 

personas beneficiarias (10 mujeres/5 hombres) 

6. Día 01/04/2021: Encuentro online “Añorando la Semana Santa:2021”:  

https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-even-

tos/eventos-asense-a/eventos-a%C3%B1o-2021/e003-21-resumen-semana-

santa-2021 Participaron: 3 personas voluntarias (2 mujeres, 1 hombre), 15 per-

sonas beneficiarias (8 mujeres/7 hombres) 

7. Días 22 al 26/08/2021: III Campamento juvenil en Albergue La Viñuela (Má-

laga). Suspendido 02/08/2021 por aumento casos COVID. Previstas 12 perso-

nas voluntarias 

8. Día 11/12/2021: Convivencia de Navidad 2021. Suspendida el 14/12/2021 por 

subida incidencia contagios COVID. Previstas 10 personas voluntarias 

 

En instalación de Mesas Informativas: 

 

9. Día 12/11/2021: Representación en la celebración del Día de las Enfermedades 

Neuromusculares en Huelva, en Colegio Salesiano Cristo Sacerdote, coinci-

diendo con las actividades del Centro Juvenil Carabela. Participaron: 2 personas 

voluntarias. (1 mujer/1 hombre)  

10. Día 13/11/2021: 1 mesa informativa. Representación en la celebración del Día 

de las Enfermedades Neuromusculares en Huelva, en la Avda. de Andalucía 

“Las Carpas”, con lectura de Manifiesto y encuentro de asociados de Huelva. 

Participaron: 6 personas voluntarias (6 mujeres) 

Ambas mesas informativas se pueden visualizar en este enlace a la web ASENSE-A: 

https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-

asense-a/eventos-a%C3%B1o-2021/e006-21-resumen-15n  

beneficiaria 

por persona 

voluntaria)                

https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-año-2021/e009-21-resumen-manifestación-día-derechos-humanos
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-año-2021/e009-21-resumen-manifestación-día-derechos-humanos
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-año-2021/e009-21-resumen-manifestación-día-derechos-humanos
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-año-2021/e001-21-resumen-y-fotos-carnaval-2-0-andalucía
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-año-2021/e001-21-resumen-y-fotos-carnaval-2-0-andalucía
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-año-2021/e001-21-resumen-y-fotos-carnaval-2-0-andalucía
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-año-2021/e001-21-resumen-y-fotos-carnaval-2-0-andalucía
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-año-2021/e003-21-resumen-semana-santa-2021
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-año-2021/e003-21-resumen-semana-santa-2021
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-año-2021/e003-21-resumen-semana-santa-2021
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-año-2021/e006-21-resumen-15n
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-año-2021/e006-21-resumen-15n
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11. Día 28/11/2021: Mesa informativa para visibilizar el Día de la Discapacidad 

(3Diciembre) en el Estadio Benito Villamarín de Sevilla. Participaron: 4 perso-

nas voluntarias (1 mujer/3 hombres). https://sites.google.com/asense-

a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-

a%C3%B1o-2021/e007-21-mesa-informativa-en-campo-del-betis  

12. Días 2 y 3/12/2021: 2 Mesas informativas por el Día de la Discapacidad en en-

cuentro entidades locales del Ayuntamiento de Dos Hermanas, dentro del en-

cuentro anual “Igual que tú”. Participaron: 4 personas voluntarias (4 mujeres), 

2 personas beneficiarias (2 mujeres): https://sites.google.com/asense-

a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-

a%C3%B1o-2021/e008-21-resumen-d%C3%ADa-discapacidad   

 

Durante el año 2021, las actividades de visibilidad de la entidad con mesas informativas 

se tuvieron que reducir a causa de la alerta sanitaria por COVID-19.  

 

En elaboración de documentación y manejo de redes sociales: 

13. Durante los meses de enero a diciembre de 2021. Participaron 3 personas volun-

tarias. (2 mujeres y 1 hombre), en el manejo y difusión de información en redes 

sociales y página web. 

14. En el mes de abril de 2021: participaron 2 personas voluntarias (2 mujeres) en 

la elaboración de documentación propia para promoción del voluntariado: 1 in-

fografía y renovación del programa de Voluntariado de la entidad.  

 

https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-año-2021/e007-21-mesa-informativa-en-campo-del-betis
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-año-2021/e007-21-mesa-informativa-en-campo-del-betis
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-año-2021/e007-21-mesa-informativa-en-campo-del-betis
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-año-2021/e008-21-resumen-día-discapacidad
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-año-2021/e008-21-resumen-día-discapacidad
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-año-2021/e008-21-resumen-día-discapacidad
https://view.genial.ly/5a7ca31ee7b3493617c512ad/interactive-content-asense-av
https://view.genial.ly/5a7ca31ee7b3493617c512ad/interactive-content-asense-av
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2. PROGRAMA: REPRESENTACIÓN Y PARTICIPACIÓN ASOCIATIVA: Ejercicio 2021 

Comprende el conjunto de actos, encuentros, jornadas y actividades en las que ASENSE-A ha partici-

pado 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 2021. Han sido: 

- 13 las actuaciones representadas. 

- 6 personas representantes de ASENSE-A (4 miembros Junta Directiva, 1 persona asociada y 

trabajadora social) 

Actuaciones Personas 

benefi-

ciarias 

1) Día 01/02/2021: Aportaciones al comunicado de la Federación ASEM con respecto al 

proyecto de Autonomía Personal VAVI. Representantes: 1: Tesorero de la entidad (1 

hombre). 

2) Día 10/02/2021: Jornadas FEDER de puertas abiertas en Andalucía. Representante: 1 

trabajadora social (1 mujer) 

3) Día 12/02/2021: Comunicación con CLAP Huelva de su Concejalía de Políticas Socia-

les e Igualdad, para programa de sensibilización en Centros educativos. Representan-

tes: 2: Vicepresidenta y Trabajadora Social de la entidad (2 mujeres) 

4) Día 23/03/2021: Representación en webinar de FEDER sobre Programa IMPULSO de 

Mutua Madrileña. Representantes: 2: Tesorero y Trabajadora social (1 hombre, 1 mu-

jer) 

5) Día 22/04/2021: Representación en Asamblea General Ordinaria de Federación ASEM, 

modalidad on-line. Representantes: 1: Vicepresidenta de la entidad (1 mujer) 

6) Día 26/04/2021: Participación en reunión con Director Gral. De Cuidados Sociosanita-

rios, Participantes: Presidente de COLFISIO, Director Gral de Cuidados Sociosanita-

rios y Subdirectora de Atención Sociosanitaria, Representantes: 3 : Presidenta, Vocal y 

trabajadora social de ASENSE-A(6 personas: 2 hombres y 4 mujeres)  https://sites.goo-

gle.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/noticias-asense-

a/a%C3%B1o-2021/n005-21-reuni%C3%B3n-direcci%C3%B3n-gral-cuidados-so-

ciosanitarios 

7) Día 30/04/2021: Representación en VI Congreso Educativo de Enfermedades Raras de 

FEDER, modalidad on-line   Representante: 1: Vicepresidenta de la entidad (1 mujer) 

8) Día 07/06/2021: Reunión con profesor del Departamento de Fisiología, Anatomía y 

Biología molecular de la Univ. Pablo de Olavide, para colaboración en financiación de 

proyecto de investigación. Representantes: 1: Trabajadora social de ASENSE-A (1 mu-

jer) 

TOTAL 

861 

https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/noticias-asense-a/año-2021/n005-21-reunión-dirección-gral-cuidados-sociosanitarios
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/noticias-asense-a/año-2021/n005-21-reunión-dirección-gral-cuidados-sociosanitarios
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/noticias-asense-a/año-2021/n005-21-reunión-dirección-gral-cuidados-sociosanitarios
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/noticias-asense-a/año-2021/n005-21-reunión-dirección-gral-cuidados-sociosanitarios
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9) Día 15/06/2021: Representación en Webinar de FEDER “II Edición de Fondos de 

Emergencia frente al COVID”. Representante: 1: Trabajadora social de la entidad (1 

mujer) 

10) Día 19/06/2021: Representación en Asamblea General Socios Representantes: 1: Te-

sorero (1 hombre) 

11) Día 25/06/2021: Reunión de trabajo con Federación ASEM para mejora de la atención 

a sus socios/as. Representantes: 3: Presidenta, Vicepresidenta  y trabajadora social (3 

mujeres) 

12) Día 10/09/2021: Representación en Reunión on-line de presidentes de las entidades 

federadas a Federación ASEM, para coordinación en Campaña 15N. Representantes: 1 

Presidenta de la entidad (1 mujer) Día 24/11/2021: Representación en Foro autonómico 

FEDER de EE.RR en Andalucía. 

https://www.youtube.com/watch?v=xvVqWAgSF14 ( intervención trabajadora social 

de ASENSE-A minuto 2:30:35)Representantes: 3 on-line Tesorero y asociada; presen-

cial trabajadora social (1 hombre, 2 mujeres) 

 

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. Este año se 

ha conseguido la firma de un nuevo convenio con la Universidad de Loyola, además de mantener el con-

venio con la Universidad Pablo de Olavide para prácticas de Grado en Trabajo Social, que beneficia indi-

rectamente al colectivo al que atiende. 

Se han establecido 2 acuerdos en 2021 

Actuaciones Personas be-

neficiarias 

1) Día 23/03/2021: Firma convenio colaboración con Universidad Loyola. 

2) Día 17/12/2021: Firma de Convenio de Donación con FISEVI, por el cual 

ASENSE-A realiza una donación económica al proyecto de investigación en ENM 

que se lleva a cabo en el IBIS de Sevilla, titulado: Proyecto FIS/2020: "Análisis de 

la organización de las células satélites durante el desarrollo embrionario y post-

natal en modelos murinos de la nueva distrofia muscular LGMD2Z: bases para un 

ensayo terapéutico"que dirige la Dra. Carmen Paradas López 

TOTAL               

861 

https://www.youtube.com/watch?v=xvVqWAgSF14
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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 17 estudios (4 FEDER, 1 Fed. ASEM,  4 otros y 8 ASENSE-A) 

Se han solicitado desde 8 organismos (incluida la propia entidad ASENSE-A) 

Actuaciones Personas be-

neficiarias 

 

Encuestas FEDER o Fundación Poco Frecuente: 

o Día 29/03/2021: Encuesta pedagógica hospitalaria, realizada por el Grupo de inves-

tigación en Pedagogía Hospitalaria en Neonatología y Pediatría (2017 SGR 1314) 

y financiada por la Fundación Barça sobre “La percepción subjetiva en Cataluña de 

los niños, niñas, adolescentes en Condición de Salud Compleja, sus familias y los 

profesionales de la salud y de la educación” 

o Día 09/04/2021: propuesta de la Subdirección de Atención Sociosanitaria, Estrate-

gia y Planes de la Consejería de Salud y Familias, para participar en una encuesta 

para actualizar Plan de Atención a Personas con Enfermedades Raras  

o Día 09/07/2021: En Boletín ASENSE-A: La Fundación PocoFrecuente nos invita 

a participar en la continuación de: El estudio ‘Determinantes diagnóstico’ en su se-

gunda fase y necesitan conocer tu experiencia ¿Cómo se puede participar? Inscri-

biéndote en el registro de ER del IIER: Accede aquí al registro. https://registrora-

ras.isciii.es/Comun/Inicio.aspx  

o Día 07/09/2021: Encuesta del Gobierno para que los ciudadanos puedan participar 

en la elaboración de la Estrategia sobre Discapacidad 2022-2030. Información en el 

portal web del Real Patronato Sobre Discapacidad. Acceso a la encuesta: 

https://es.surveymonkey.com/r/Estrategia_sobre_Discapacidad 

o Día 21/11/2021: Dpto. de Comunicación y Captación de Fondos de FEDER solici-

tan testimonios sobre dos cuestiones concretas: 1. Casos que puedan evidenciar el 

impacto de la subida de la luz en personas que necesitan depender de una máquina 

que va conectada con electricidad. 2. Casos que estén esperando a que le den una 

silla de ruedas eléctrica o un scooter de movilidad reducida. Dirigir los testimonios 

a comunicacion@enfermedades-raras.org  

 

 

 

TOTAL               

861 

https://registroraras.isciii.es/Comun/Inicio.aspx
https://registroraras.isciii.es/Comun/Inicio.aspx
https://es.surveymonkey.com/r/Estrategia_sobre_Discapacidad
mailto:comunicacion@enfermedades-raras.org
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Encuestas Federación ASEM: 

o Día 18/05/2021: Enviamos a Federación ASEM cuestionario para la GUÍA ASEM 

con datos de proyectos que ofrece ASENSE-A y sus otras entidades miembro. 

 

Encuesta otras entidades: 

o Día 20/01/2021: Estudio  de marcadores de calidad de vida y salud mental en fami-

lias y pacientes con enfermedades minoritarias Hospital Germans Trias i Pujol, Ba-

dalona https://forms.gle/TTPEPfuuLWGjUtUEA  

o Día 16/07/2021: El Ministerio de Derechos Sociales y Agenda 2030, a través de 

la Dirección General de Derechos de las Personas con Discapacidad, se encuentra 

inmerso en el proceso de elaboración de la futura “Estrategia Española sobre Dis-

capacidad 2022-2030”. La encuesta, que estará activa hasta el 30 de septiembre, 

en su objetivo de simplificar y hacer accesible la participación ciudadana cuenta 

también con formato lectura fácil. Formulario: https://es.surveymonkey.com/r/Es-

trategia_sobre_Discapacidad  

o Día 19/07/2021: La asociación ASENSE-A participa en una entrevista para la Uni-

versidad de Salamanca.  

o 08/10/2021: CERMI Andalucía realiza un estudio sobre las opiniones, experiencias 

y necesidades de las niñas, niños y adolescentes con discapacidad y sus familias, y 

también de las madres con discapacidad respecto a la crisis provocada por la CO-

VID19: A. Encuesta para madres, padres o personas tutoras de niñas, niños y ado-

lescentes con discapacidad. Experiencias personales frente al coronavirus; B. En-

cuesta para mujeres con discapacidad; C.  ENCUESTA PARA NIÑAS, NIÑOS Y 

ADOLESCENTES CON DISCAPACIDAD HASTA 18 AÑOS y D. Interés de pro-

fesionales en participar en estudio 

 

Encuestas ASENSE-A: 

o Día 26/02/2021: Este día se informa del inicio de una serie de encuestas telefónicas 

a todas las familias de ASENSE-A, por parte del servicio de atención social de la 

entidad, con idea de actualizar sus necesidades.  

o Día 26/03/2021: Sondeo de personas asociadas de ASENSE-A que pudieran estar 

interesadas en Ayudas de terapias físicas y fisioterapia  

o Día 14/04/2021: formulario on-line de Preinscripción para jóvenes interesados en 

participar en el III Campamento inclusivo para jóvenes con ENM (6 a 25 años). 

Acceso formulario: https://forms.gle/4FjJBCHZ6d52NM6i8  

o Octubre 2021: Encuesta valoración a familias beneficiarias del programa de Ayudas 

a la fisioterapia ASENSE-A 2021 por III Convocatoria Programa IMPULSO de 

Fundación Mutua Madrileña, para menores de 21 años 

https://forms.gle/9LTnJzk2P3szd1yK9  

https://forms.gle/TTPEPfuuLWGjUtUEA
https://es.surveymonkey.com/r/Estrategia_sobre_Discapacidad
https://es.surveymonkey.com/r/Estrategia_sobre_Discapacidad
https://docs.google.com/forms/d/1JdWdSAlKojVMy4D6qq9xU5stvsBaYlNfJ6ktC4KhW18/viewform?edit_requested=true
https://docs.google.com/forms/d/1JdWdSAlKojVMy4D6qq9xU5stvsBaYlNfJ6ktC4KhW18/viewform?edit_requested=true
https://docs.google.com/forms/d/1bLEUa_HpeWxPBS_iApR5L55-lqEgkx8cRmYhJnsVuXM/viewform?edit_requested=true
https://docs.google.com/forms/d/1bLEUa_HpeWxPBS_iApR5L55-lqEgkx8cRmYhJnsVuXM/viewform?edit_requested=true
https://docs.google.com/forms/d/1z9PGoEqPG22bt6pieQYSRo1dvVEC0Nod7nrGKPnXvMA/viewform?edit_requested=true
https://docs.google.com/forms/d/1z9PGoEqPG22bt6pieQYSRo1dvVEC0Nod7nrGKPnXvMA/viewform?edit_requested=true
https://forms.gle/4FjJBCHZ6d52NM6i8
https://forms.gle/9LTnJzk2P3szd1yK9
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o Octubre 2021: Encuesta valoración a profesionales de la fisioterapia participantes 

del Programa de Ayudas a la fisioterapia ASENSE-A 2021 por III Convocatoria 

Programa IMPULSO de Mutua Madrileña, para menores de 21 años 

https://forms.gle/PdqiLxDrh6Y9u3Do9  

o Octubre 2021: Encuesta valoración a personas mayores de 21 años beneficiarias del 

programa de Ayudas a la Fisioterapia “Fco. Javier Santos García” 2021 

https://forms.gle/czchypXCYd86ro2k9  

o Octubre 2021: Encuesta valoración a profesionales de la fisioterapia participantes 

en el programa de Ayudas a la Fisioterapia “Fco. Javier Santos García” 2021 

https://forms.gle/SSk68ijkvQxDtEqv8  

o Día 23/12/2021: Encuesta  valoración a personas beneficiarias Programa Promoción 

de la Autonomía Personal VAVI 2021 de ASENSE-A. https://forms.gle/KQ26LA-

qWYynK1wA6A  

 

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 relacionada con el ámbito de la 

discapacidad y la autonomía. 

Se han mantenido 5 reuniones en 2021. 

Se ha realizado 11 aportaciones a las consultas de normativa. 

Han participado  9 miembros ASENSE-A (7 de Junta Directiva,  psicóloga y trabajadora social de 

la entidad) 

Actuaciones Personas be-

neficiarias 

1) Enero 2021: Aportaciones de ASENSE-A a la Encuesta Anual de socios FEDER. Par-

ticipante: 1 Trabajadora Social  

2) Día 16/02/2021: Reunión presencial en Universidad de Loyola para primera toma de 

contacto con la Directora Asociada de la Oficina Internacional y representantes del 

Servicio de Carreras profesionales. Participantes: 3 Representantes Univ. Loyola y 1 

Trabajadora Social de la entidad (4 mujeres) 

3) Días 10/03 a 05/04/2021: Reunión presencial y posteriores comunicaciones con el Ser-

vicio de Evangelización y Diálogo de la Universidad Loyola, para promoción del vo-

luntariado. Participantes: 1 Representante de la Univ. Loyola y 1 Trabajadora Social (2 

personas: 1 hombre y 1 mujer) 

4) Día 15/03/2021: Se presenta carta junto a la Federación FEDER, dirigida al Consejero 

de Salud y Familias, proponiendo una estrategia de vacunación para personas afectadas 

frente a la COVID-19. Participante: 1 Presidenta de la entidad (1 mujer) 

TOTAL               

861 

https://forms.gle/PdqiLxDrh6Y9u3Do9
https://forms.gle/czchypXCYd86ro2k9
https://forms.gle/SSk68ijkvQxDtEqv8
https://forms.gle/KQ26LAqWYynK1wA6A
https://forms.gle/KQ26LAqWYynK1wA6A
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5) Día 08/04/2021: Aportaciones de ASENSE-A al Nuevo Plan Andaluz de Atención a 

personas con Enfermedades Raras de la Consejería de Salud y Familias. Represen-

tante:1 Trabajadora Social de la entidad (1 mujer)  

6) Día 15/04/2021: Aportaciones de ASENSE-A al borrador del Proyecto de Decreto por 

el que se establece el Marco Común de Competencia en Atención a la Diversidad y la 

Red de Centros por la Inclusión Educativa en centros docentes sostenidos con fondos 

públicos de la Comunidad Autónoma de Andalucía, de la Consejería de Educación y 

Deportes. Representantes:2 Vicepresidenta de la entidad y Trabajadora Social (2 mu-

jeres)  

7) Día 04/05/2021: Aportaciones de ASENSE-A al borrador Orden Bases Reguladoras 

Autofinanciadas CIPSyC. Representantes: 1: Tesorero entidad (1 hombre) 

8) Día 04/05/2021: Aportaciones de ASENSE-A a la Estrategia Española de Discapacidad 

2020-2030, del Ministerio de Derechos Sociales y Agenda 2030. Representante: 1 Te-

sorero entidad (1 hombre) 

9) Día 26/05/2021: Enviamos documento de población afectada en Andalucía a la Subdi-

rectora de Atención Sociosanitaria, Estrategias y Planes de la Consejería de Salud y 

Familias, Carmen Mª Lama, como aportación a la reunión del día 26 de abril. Repre-

sentantes ASENSE-A: 1 Trabajadora Social, representantes de las entidades ASENCO 

y ASEMGRA: 2 Presidentas (1 mujer) 

10) Día 07/06/2021: Reunión con profesor del Departamento de Fisiología, Anatomía y 

Biología molecular de la Univ. Pablo de Olavide, para colaboración en financiación de 

proyecto de investigación. Representante: 1 Trabajadora social de ASENSE-A (1 mu-

jer) 

11) Día 18/06/2021: Aportaciones de ASENSE-A a Consulta Pública Previa sobre el Pro-

yecto de Orden por la que se modifican los Anexos I, II, III, VI y VII del Real Decreto 

1030/2006, de 15 de septiembre, por el que se establece la Cartera de Servicios Comu-

nes del Sistema Nacional de Salud. Representantes: 2: Presidenta y Vicepresidenta (2 

mujeres) 

12) Día 29/06/2021: Enviamos documento al Presidente del Colegio Profesional de Fisio-

terapeutas de Andalucía, con listado de profesionales especializados en atención a per-

sonas con ENM en Andalucía. Representantes ASENSE-A: 1 Trabajadora Social, re-

presentantes de las entidades ASENCO y ASEMGRA: 2 Presidentas (3 mujer)  

13) Día 07/07/2021: Aportación de ASENSE-A de Alegaciones al Proyecto de Decreto so-

bre la prestación de Asistencia Personal, junto con la asociación ViAndalucía. Repre-

sentantes: 1, Tesorero (1 hombre) 

14) Día 30/08/2021: Presentación de Oferta de Prácticas de Trabajo Social en la Universi-

dad Pablo de Olavide de Sevilla. Representante: 1 Trabajadora social (1 mujer) 

15) Día 04/11/2021: Reunión en Ayto. Dos Hermanas con el propio Ayuntamiento y enti-

dades de discapacidad locales para organización de actividades de “Diversidad Funcio-

nal” para celebración día de la Discapacidad (2 y 3 diciembre). Representante:1 traba-

jadora social de la entidad. 
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16) Día 29/11/2021: Reunión en Ayto. Dos Hermanas con el propio Ayuntamiento y enti-

dades de discapacidad locales para organización de actividades de “Diversidad Funcio-

nal” para celebración día de la Discapacidad (2 y 3 diciembre). Representantes: 2 vocal 

de la  entidad y trabajadora social.(2 mujeres) 
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3 PROGRAMA: DIVULGACIÓN Y SENSIBILIZACIÓN: Ejercicio 2021. 
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.  

3.1. TALLERES ESCOLARES 

Entre las actuaciones de la entidad, está la de realizar talleres de sensibilización sobre la discapacidad y 

las Enfermedades Neuromusculares en centros educativos públicos y/o concertados de primaria y secun-

daria principalmente.  

Actuaciones 

- A través de los “Programas de sensibilización sobre la discapacidad para centros educativos” 

de la Concejalía de Políticas Sociales e Igualdad de Huelva, ASENSE-A ha difundido estos talleres 

desde el mes de octubre de 2021.  

- Durante este año 2021 no se ha llegado a realizar ningún taller en centros educativos.  

Entendemos que la situación de prevención ante el posible riesgo de contagio por COVID-19 ha podido 

ser la causa de que no se llegaran a realizar este tipo de actividades.  

Por otro lado, si bien es cierto que dentro de los centros no se han realizado talleres, varios centros de 

enseñanza secundaria, se han mostrado sensibles con el colectivo y han dado visibilidad a la asociación. 

(véase más abajo punto 3.3., apartado: “otras acciones de sensibilización”) 

3.2. CONVIVENCIAS 

A través de esta actividad los participantes han establecido contacto con otras personas miembros de la 

entidad compartiendo experiencias. Por lo general se realizan  en un entorno natural, accesible, pero las 

circunstancias especiales de este año 2021 a causa de la COVID-19 han propiciado que se realicen de 

manera virtual y que finalmente, aquellas que se realizarían presencialmente, se tuvieron que suspender. 

Se han realizado un total de 2 convivencias o encuentros virtuales en 2021 

 

Actuaciones Personas benefi-

ciarias directas 

1. Día 21/02/2021: Encuentro online “Carnaval 2.0 Andalucía”: https://sites.goo-

gle.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/even-

tosa%C3%B1o-2021/e001-21-resumen-y-fotos-carnaval-2-0-andaluc%C3%ADa Nº 

Participantes: 15 (10 mujeres, 5 hombres) 

2. Día 01/04/2021: Encuentro online “Añorando la Semana Santa:2021”: https://si-

tes.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asen-

sea/eventos-a%C3%B1o-2021/e003-21-resumen-semana-santa-2021  Nº Participan-

tes: 15 (8 mujeres, 7 hombres) 

3. Días 22 al 26/08/2021: III Campamento juvenil en Albergue La Viñuela (Málaga). 

Preinscripción  Suspendido 02/08/2021 por aumento casos COVID.  

4. Día 11/12/2021: Convivencia de Navidad 2021. Inscripciones. Suspendida el 

14/12/2021 por subida incidencia contagios COVID.  

TOTAL 

30 

https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventosaño-2021/e001-21-resumen-y-fotos-carnaval-2-0-andalucía
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventosaño-2021/e001-21-resumen-y-fotos-carnaval-2-0-andalucía
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventosaño-2021/e001-21-resumen-y-fotos-carnaval-2-0-andalucía
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asensea/eventos-año-2021/e003-21-resumen-semana-santa-2021
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asensea/eventos-año-2021/e003-21-resumen-semana-santa-2021
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asensea/eventos-año-2021/e003-21-resumen-semana-santa-2021
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSed62XqMlCoPdzesT71rPvrOF6ofEVz6rdhX3n35cvwyLHBbg/viewform
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSc9xHRrmzSdBVcQjk7XA1sb-2VD6_RgZkPOT0IxK4RF0X7bQw/closedform
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3.3. MESAS INFORMATIVAS, JORNADAS DE SENSIBILIZACIÓN y OTRAS ACCIONES 

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 ciudadanía.  

Se han instalado 5 mesas informativas en 2021 

No se ha participado en ninguna jornada de sensibilización en 2021 

Se han realizado 12 acciones de sensibilización en 2021 

Han atendido estas actividades 44 miembros de ASENSE-A (7 miembros Junta Gobierno, 33 per-

sonas asociadas, 2 voluntarias, psicóloga y trabajadora social) 

Actuaciones Personas benefi-

ciarias 

Mesas informativas: 

1. Día 12/11/2021: en la celebración del Día de las Enfermedades Neuromusculares en 

Huelva, en Colegio Salesiano Cristo Sacerdote, coincidiendo con las actividades del 

Centro Juvenil Carabela. Instalación de 1 mesa informativa. Participantes de la enti-

dad: 4 personas (1 vocal de la entidad y 3 personas asociadas)  

2. Día 13/11/2021: en la celebración del Día de las Enfermedades Neuromusculares en 

Huelva, en la Avda. de Andalucía “Las Carpas”, con lectura de Manifiesto. Instalación 

de 1 mesa informativa. Participantes de la entidad: 14 personas (Presidenta, vicepre-

sidenta, vocal, psicóloga, trabajadora social y 9 personas asociadas) 

Ambas mesas informativas se pueden visualizar en este enlace a la web ASENSE-A: https://si-

tes.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-

a%C3%B1o-2021/e006-21-resumen-15n   

3. Día 28/11/2021: En la celebración por el Día de la Discapacidad (3Diciembre) en el 

Estadio Benito Villamarín de Sevilla. Instalación de 1 mesa informativa. Participantes 

de la entidad: 9 personas (Tesorero, trabajadora social y 7 personas asociadas). 

https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-

asense-a/eventos-a%C3%B1o-2021/e007-21-mesa-informativa-en-campo-del-betis   

4. Días 2 y 3/12/2021: En la celebración por el Día de la Discapacidad en encuentro 

entidades locales “Igual que tú” del Ayuntamiento de Dos Hermanas. Instalación de 2 

mesas informativas. Participantes de la entidad: 7 personas (Presidenta, vocal, psicó-

loga, trabajadora social y 3 personas asociadas): https://sites.google.com/asense-

a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-a%C3%B1o-

2021/e008-21-resumen-d%C3%ADa-discapacidad  

 

Jornadas sensibilización: 

En 2021 no se ha podido participar ni celebrar ninguna jornada. 

 

 

 

TOTAL   

861 

https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-año-2021/e006-21-resumen-15n
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-año-2021/e006-21-resumen-15n
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-año-2021/e006-21-resumen-15n
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-año-2021/e007-21-mesa-informativa-en-campo-del-betis
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-año-2021/e007-21-mesa-informativa-en-campo-del-betis
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-año-2021/e008-21-resumen-día-discapacidad
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-año-2021/e008-21-resumen-día-discapacidad
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-año-2021/e008-21-resumen-día-discapacidad
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Otras acciones de sensibilización: 

En Febrero de 2021: para dar visibilidad a la Campaña por el Día Mundial de las Enfermedades 

Raras (28 de febrero): 

1. Visibilidad en Ayuntamiento de Gelves (Sevilla). https://www.facebook.com/perma-

link.php?story_fbid=2929270337316689&id=1582558765321193    

2. Visibilidad en Ayuntamiento de Bormujos (Sevilla): https://twitter.com/AytoBormu-

jos/status/1365995168747249669    

3. Publicaciones en la página web para dar a conocer las reivindicaciones del colectivo 

de Enfermedades Raras 

En Noviembre de 2021: para dar visibilidad a la Campaña por el Día Nacional de las Enfer-

medades Neuromusculares #Capaces15N (15 de noviembre): 

4. Visibilidad en Ayuntamiento de Ayuntamiento de Villanueva del Trabuco (Málaga) 

5. Visibilidad en el IES Francisco Rodríguez Marín de Osuna (Sevilla) 

6. Visibilidad en el IES Sierra Sur de Osuna (Sevilla) 

7. Visibilidad en el IES Zaframagón de Olvera (Sevilla) 

8. Visibilidad del Ayuntamiento de Osuna y sus vecinos en distintos actos. Participantes 

de la entidad: 2 personas asociadas. 

9. Visibilidad con la iluminación de diferentes monumentos o edificios conmemorativos 

de las localidades de: Gelves, El Cuervo de Sevilla, Osuna (Sevilla), de Tebas (Má-

laga), de Huelva y del Hospital U. Virgen del Rocío de Sevilla. Participantes de la 

entidad: 12 personas (Vocal y 11 personas asociadas) 

10. Acto de entrega de Cheque para investigación por parte de ASENSE-A a la Dra. Car-

men Paradas en el Hospital Universitario Virgen del Rocío. Participantes de la entidad: 

3 personas (Presidenta, voluntaria y trabajadora social) 

Todas estas actuaciones se pueden ver: https://sites.google.com/asense-a.org/asense-anda-

lucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-a%C3%B1o-2021/e006-21-resumen-

15n   

En Diciembre de 2021:  

11. Visibilidad por la Campaña del Día Internacional de la Discapacidad (3 de diciembre) 

se realizó la entrega de uno de los premios en la jornada hípica que se celebró en el 

Gran Hipódromo de Andalucía "Javier Pinar Hafner". Participantes de la entidad: 3 

personas (Trabajadora social y 2 personas asociadas) 

12. Participación en la Manifestación por el Día de los Derechos Humanos (10 de diciem-

bre) con el lema: “ Por una vida digna: Derechos para todos”. Participantes de la enti-

dad: 4 personas (Presidenta, tesorero y 2 personas asociadas) 

 

https://www.facebook.com/permalink.php?story_fbid=2929270337316689&id=1582558765321193
https://www.facebook.com/permalink.php?story_fbid=2929270337316689&id=1582558765321193
https://twitter.com/AytoBormujos/status/1365995168747249669
https://twitter.com/AytoBormujos/status/1365995168747249669
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-año-2021/e002-21-resumen-28f-día-mundial-eerr
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-año-2021/e006-21-resumen-15n
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-año-2021/e006-21-resumen-15n
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-año-2021/e006-21-resumen-15n
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-año-2021/e008-21-resumen-día-discapacidad
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-año-2021/e009-21-resumen-manifestación-día-derechos-humanos
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3.4. MEDIOS DE COMUNICACIÓN Y REDES SOCIALES 

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

Se ha podido recoger testimonio de algunas personas afectadas miembros de la misma. 

Se ha actuado a través de 6 medios en 2021: Prensa escrita y/o digital (9 publicaciones), radio (5 entre-

vistas), publicaciones revistas (1 publicación), televisión (2 grabaciones), Canal YouTube (3 vídeos) y 

páginas web o blogs (4 publicaciones). Un total de 24 acciones en medios de comunicación. 

Actuaciones Personas benefi-

ciarias 

 

PRENSA ESCRITA Y/O DIGITAL: 

- 01/10/2021: Publicación diario local digital de Dos Hermanas, El Nazareno. Reseña a 

la entidad en entrevista a jugador de equipo Power Chair Isbilya: https://www.periodi-

coelnazareno.es/fernando-guerra-powerchair-football/  

- Octubre 2021: Publicación diario local digital de Dos Hermanas, El Nazareno. Reseña 

a la entidad a entrevista a profesor IES Virgen de Valme: https://www.periodicoelnaza-

reno.es/jose-manuel-lara/  

- Octubre 2021: Publicación diario local de Dos Hermanas, El Nazareno. (ANEXO 25 

Recorte de prensa) 

- Noviembre 2021: En artículo Diario de Sevilla: https://www.diariodesevilla.es/sevi-

lla/neurologa-Virgen-Rocio-lidera-hallazgo-distrofia-muscular_0_1627637512.html  

- 10/11/2021: Publicación diario local digital de Osuna (Sevilla), el Pespunte. En noticia 

sobre actividades por visibilidad 15N: https://www.elpespunte.es/asense-andalucia-

quiere-visibilizar-en-osuna-las-enfermedades-neuromusculares/  

- 12/11/2021: Publicación diario local digital “Aljarafe y Más”. Noticia sobre la ilumi-

nación de fuente en Gelves por visibilidad del Día de las Enfermedades Neuromuscu-

lares:  https://aljarafeymas.com/noticias/3277-Gelves-ilumina-de-verde-la-fuente-de-

la-plaza-Duque-de-Alba-para-conmemorar-el-Da-de-las-enfermedades-neuromuscu-

lares-  

- 02/12/2021: Publicación diario local digital de Dos Hermanas, El Nazareno. Anuncio 

de actividades por el Día de la Diversidad Funcional: https://www.periodicoelnaza-

reno.es/periodico-el-nazareno-no-1-274-de-2-de-diciembre-de-2021/ (página 2 y por-

tada) 

- 02/12/2021: Publicación diario local digital de Dos Hermanas, La Semana. La tercera 

jornada de carreras de caballos estará dedicada a las asociaciones de diversidad funcio-

nal: https://periodicolasemana.es/20211202/99493/deporte/tercera-jornada-de-carre-

ras-de-caballos-en-el-hipodromo-nazareno/ 

TOTAL               

861 

https://www.periodicoelnazareno.es/fernando-guerra-powerchair-football/
https://www.periodicoelnazareno.es/fernando-guerra-powerchair-football/
https://www.periodicoelnazareno.es/jose-manuel-lara/
https://www.periodicoelnazareno.es/jose-manuel-lara/
https://www.diariodesevilla.es/sevilla/neurologa-Virgen-Rocio-lidera-hallazgo-distrofia-muscular_0_1627637512.html
https://www.diariodesevilla.es/sevilla/neurologa-Virgen-Rocio-lidera-hallazgo-distrofia-muscular_0_1627637512.html
https://www.elpespunte.es/asense-andalucia-quiere-visibilizar-en-osuna-las-enfermedades-neuromusculares/
https://www.elpespunte.es/asense-andalucia-quiere-visibilizar-en-osuna-las-enfermedades-neuromusculares/
https://aljarafeymas.com/noticias/3277-Gelves-ilumina-de-verde-la-fuente-de-la-plaza-Duque-de-Alba-para-conmemorar-el-Da-de-las-enfermedades-neuromusculares-
https://aljarafeymas.com/noticias/3277-Gelves-ilumina-de-verde-la-fuente-de-la-plaza-Duque-de-Alba-para-conmemorar-el-Da-de-las-enfermedades-neuromusculares-
https://aljarafeymas.com/noticias/3277-Gelves-ilumina-de-verde-la-fuente-de-la-plaza-Duque-de-Alba-para-conmemorar-el-Da-de-las-enfermedades-neuromusculares-
https://www.periodicoelnazareno.es/periodico-el-nazareno-no-1-274-de-2-de-diciembre-de-2021/
https://www.periodicoelnazareno.es/periodico-el-nazareno-no-1-274-de-2-de-diciembre-de-2021/
https://periodicolasemana.es/20211202/99493/deporte/tercera-jornada-de-carreras-de-caballos-en-el-hipodromo-nazareno/
https://periodicolasemana.es/20211202/99493/deporte/tercera-jornada-de-carreras-de-caballos-en-el-hipodromo-nazareno/
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- 07/12/2021: Publicación diario local digital de Dos Hermanas, La Semana. Reivindi-

caciones de las entidades de diversidad funcional: https://periodicolase-

mana.es/20211207/99611/es-noticia/las-personas-con-diversidad-funcional-piden-un-

cambio-de-la-constitucion/ 

RADIO: 

- Entrevista radio a la psicóloga y la trabajadora social de la entidad en la emisora Radio 

Casares, en la sección “La Botika 116”, en enero 2021: https://sites.google.com/asense-

a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/noticias-asense-a/a%C3%B1o-2021/n002-

21-entrevistas-enero-2021   

- Entrevista a asociada afectada por ENM (Raquel)radio Canal Sur programa “No te rin-

das”06/03/2021: https://www.canalsur.es/radio/programas/no-te-rindas/deta-

lle/418659.html?video=1688534  (minuto 37 al 44) 

- Entrevista radio a la Vicepresidenta de la entidad en programa radio Giralda-fm, el 15 

de junio 2021: https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-even-

tos/noticias-asense-a/a%C3%B1o-2021/n007-21-entrevista-radio-giraldafm  

- Participación en Radio Gelves de una asociada de ASENSE-A el Día 15 de noviembre 

2021, Día Nacional de las Enf. Neuromusculares. Podcast (minuto 6:30 a 25) 

- Anuncio en emisora Loca FM por el Día 15 de noviembre 2021: 

https://www.facebook.com/watch/?v=1058441458246315  

 

PUBLICACIONES: 

- Enero 2021:Publicación en revista del Colegio Oficial de Trabajo Social de Sevilla, en 

la sección dedicada a la “Asociación del mes”, entrevista a la Trabajadora Social de la 

entidad: https://trabajosocialsevilla.es/wp-content/uploads/2021/01/TRANSFORMA-

CION-N4-14.ASOCIACION-DEL-MES.pdf 

 

TELEVISIÓN: 

- Difusión en Osuna Televisión para Visibilizar el Día Nacional de las Enfermedades 

neuromusculares , en su vídeo Not. 2021-11-16 

- Difusión en Canal televisivo: Circuito Profesional de Carreras de Caballos, durante la 

retransmisión de la 1ª carrera del día 2 de diciembre de 2021, se visualizan los resulta-

dos del PREMIO ASENSE-A https://www.lascarre-

ras.com/vod/9fbbfd8428be204ea52de1199c854903/play (minuto 3:51)  

 

CANAL YOU TUBE: 

- Vídeo homenaje a Fco. Javier Santos García, anterior secretario de ASENSE-A, 

14/04/2021: https://www.youtube.com/watch?v=_Hsy7UhIpvg (minutos 41:15 a 

47:15) 

- Video de apoyo a ASENSE-A campaña 15N #Capaces15N  del humorista Manolo Már-

mol:  https://www.facebook.com/watch/?v=313660413693097  

https://periodicolasemana.es/20211207/99611/es-noticia/las-personas-con-diversidad-funcional-piden-un-cambio-de-la-constitucion/
https://periodicolasemana.es/20211207/99611/es-noticia/las-personas-con-diversidad-funcional-piden-un-cambio-de-la-constitucion/
https://periodicolasemana.es/20211207/99611/es-noticia/las-personas-con-diversidad-funcional-piden-un-cambio-de-la-constitucion/
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/noticias-asense-a/año-2021/n002-21-entrevistas-enero-2021
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/noticias-asense-a/año-2021/n002-21-entrevistas-enero-2021
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/noticias-asense-a/año-2021/n002-21-entrevistas-enero-2021
https://www.canalsur.es/radio/programas/no-te-rindas/detalle/418659.html?video=1688534
https://www.canalsur.es/radio/programas/no-te-rindas/detalle/418659.html?video=1688534
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/noticias-asense-a/año-2021/n007-21-entrevista-radio-giraldafm
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/noticias-asense-a/año-2021/n007-21-entrevista-radio-giraldafm
https://ia902305.us.archive.org/25/items/01-lunes-primera-hora_20211115/01_lunes_PRIMERA_HORA.mp3
http://www.locafm.com/
https://www.facebook.com/watch/?v=1058441458246315
https://trabajosocialsevilla.es/wp-content/uploads/2021/01/TRANSFORMACION-N4-14.ASOCIACION-DEL-MES.pdf
https://trabajosocialsevilla.es/wp-content/uploads/2021/01/TRANSFORMACION-N4-14.ASOCIACION-DEL-MES.pdf
https://www.youtube.com/channel/UCHypFdpkcOSfxEBZv1KUNuA/videos
https://www.lascarreras.com/vod/9fbbfd8428be204ea52de1199c854903/play
https://www.lascarreras.com/vod/9fbbfd8428be204ea52de1199c854903/play
https://www.youtube.com/watch?v=_Hsy7UhIpvg
https://www.facebook.com/watch/?v=313660413693097
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- Vídeo de apoyo a ASENSE-A campaña 15N #Capaces15N de dos profesionales del 

Kick Boxing, en su gimnasio Varela Team:  https://www.face-

book.com/watch/?v=902118157175261  

 

PÁGINAS WEB o BLOGS: 

- Blog de Asociación de Enfermedades Neuromusculares de Córdoba (ASENCO), fe-

brero 2021: https://gruponeuromuscularescordoba.wordpress.com/2021/02/19/activi-

dad-de-carnaval-2-0-on-line-21-febrero-2021/  

- Blog de IES Francisco Rodríguez Marín de Osuna (Sevilla): publicación 09/11/2021: 

https://blogsaverroes.juntadeandalucia.es/iesfranciscorodriguezmarin/?p=8693  

- Web de Federación ASEM noviembre 2021: https://www.asem-esp.org/actividades-

15n-2021/asense-a-celebra-el-15n-en-huelva-y-sevilla/  

- Web PRONOTURF (página dedicada al análisis de carreras de caballos), diciembre 

2021: https://www.pronoturf.es/listado-carrera/premio-asense-a-0bdjf   

 

3.5. JORNADAS DE SALUD 

Con esta actividad anual se  pretende informar a las personas asociadas tanto de los servicios propios de la 

entidad,  como de las novedades en investigación y terapéuticas sobre las enfermedades neuromusculares, 

así como el abordaje de la atención a las personas afectadas a través del enfoque de diferentes especialida-

des: neurología, rehabilitación, traumatología, cardiología, neumología, etc. 

En 2021 no se ha celebrado ninguna Jornada de Salud. 

 

3.6. PUBLICACIONES: ENSAYOS Y GUÍAS 

En este apartado se incluye toda la documentación publicada por organismos públicos y/o privados y que 

está relacionada con el colectivo de personas con enfermedad neuromuscular, así como las personas con 

discapacidad. Esta valiosa información se pone a disposición del colectivo a través de la página web de la 

entidad y se actualiza anualmente: 

 

Actuaciones Personas beneficiarias 

1. Mayo 2021: Publicación del documento “Beneficios y ayudas para las personas con 

discapacidad OADIS” de la Oficina de Atención a la Discapacidad 

2. 2021: Publicación del documento “Guía de Accesibilidad en los Espacios Públicos ur-

banizados V.1.0” del Ministerio de Transportes, Movilidad y Agenda Urbana. 

Ambos documentos tienen acceso desde la página web de ASENSE-A: https://sites.goo-

gle.com/asense-a.org/asense-andalucia/publicaciones/gu%C3%ADas  

 

TOTAL 

861 

https://www.tugimnasio.es/listings/varela-team/
https://www.facebook.com/watch/?v=902118157175261
https://www.facebook.com/watch/?v=902118157175261
https://gruponeuromuscularescordoba.wordpress.com/2021/02/19/actividad-de-carnaval-2-0-on-line-21-febrero-2021/
https://gruponeuromuscularescordoba.wordpress.com/2021/02/19/actividad-de-carnaval-2-0-on-line-21-febrero-2021/
https://blogsaverroes.juntadeandalucia.es/iesfranciscorodriguezmarin/?p=8693
https://www.asem-esp.org/actividades-15n-2021/asense-a-celebra-el-15n-en-huelva-y-sevilla/
https://www.asem-esp.org/actividades-15n-2021/asense-a-celebra-el-15n-en-huelva-y-sevilla/
https://www.pronoturf.es/listado-carrera/premio-asense-a-0bdjf
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/publicaciones/guías
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/publicaciones/guías
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3.7. PÁGINA WEB Y REDES SOCIALES 

Difusión de eventos e información de interés para el colectivo de la entidad que se hace extensivo al resto 

de la sociedad. 

Actuaciones Personas beneficiarias 

directas 

 

PÁGINA WEB ASENSE-A:  

Se han publicado 61 entradas en la página web de ASENSE-A www.asense-a.org desde el día 

01/01/2021 al 31/12/2021. 

- 13 Entradas en el apartado de Noticias: https://sites.google.com/asense-a.org/asense-

andalucia/noticias-y-eventos/noticias-asense-a/a%C3%B1o-2021  

- 9 Entradas en el apartado de Eventos: https://sites.google.com/asense-a.org/asense-an-

dalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-a%C3%B1o-2021  

- 35 Entradas de la publicación de los boletines semanales de ASENSE-A 

A lo anterior hay que añadir 1 publicación de  la contribución de ASENSE-A  a los Objetivos 

de Desarrollo Sostenible de la Agenda 2030: https://sites.google.com/asense-a.org/asense-

andalucia/asense-a/desarrollo-sostenible-ods y las 3 publicaciones añadidas a la web en su pá-

gina de Transparencia, una vez celebrada la Asamblea Ordinaria de socios/as: https://si-

tes.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/asense-a/transparencia  

 

PRESENCIA EN REDES SOCIALES: 

- Enero a diciembre 2021. Actualización de información de interés sobre las ENM y la 

discapacidad y publicaciones de actividades tanto de la propia entidad como de otras relacio-

nadas, en: 

• Twitter: @ASENSE_A 108 tweets en 2021, con 759 seguidores 

• Otras redes: Facebook @AsenseAnd con 108 entradas, con 126 seguidores. 

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

TOTAL 

861 

http://www.asense-a.org/
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/noticias-asense-a/año-2021
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/noticias-asense-a/año-2021
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-año-2021
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-año-2021
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/asense-a/desarrollo-sostenible-ods
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/asense-a/desarrollo-sostenible-ods
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/asense-a/transparencia
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/asense-a/transparencia
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4. PROGRAMAS DE ATENCIÓN PERSONAL: Ejercicio 2021. 

En él se incluyen un conjunto de programas dirigidos a las personas beneficiarias directas 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) 

Se han ofrecido un total de 15 programas de atención personal (5 a través de Federaciones, 3 a 

través de convenios con otras entidades y 7 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 

 Julio 2021: Programa Colonias ASEM, dirigido a menores afectados/as por ENM de entre 7 

y 18 años: https://www.asem-esp.org/proyectos/colonias-asem / 

 

4.1.2. Programas FEDER que benefician a miembros ASENSE-A 

- Enero a diciembre/2021: Servicio de Asesoramiento jurídico. Para afectados por 

enfermedades poco frecuentes y familiares. Personas beneficiarias: 2 (1 mujer y 1 

hombre) 

- Enero a diciembre/2021: Programa “Hoteles con corazón” por acuerdo de colaboración en-

tre FEDER y hotel Silken Al-Andalus Palace. Para familias con enfermedad rara, que deben 

pernoctar en una provincia distinta a la suya por motivos de pruebas médicas, consultas o 

de diagnóstico, ingreso hospitalario o participación en ensayos clínicos. Personas benefi-

ciarias: 3 (1 mujer y 2 hombres). 

- Enero a octubre de 2021: Programa IMPULSO en la III Convocatoria de Fundación Mutua 

Madrileña, para la financiación de terapias, fisioterapia principalmente,  dirigido a menores 

afectados por enfermedad rara. Personas beneficiarias: 20 menores  de 21 años(5 mujeres 

y 15 hombres) https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-

eventos/eventos-asense-a/eventos-a%C3%B1o-2021/e005-21-resoluci%C3%B3n-ayudas-

fisioterapia-fco-javier-santos   

- Junio a diciembre de 2021: "FONDOS DE EMERGENCIA FRENTE AL COVID 19", 

dirigidas a apoyar a los menores de 18 años con menos recursos en la dotación de 

equipos electrónicos que garanticen la continuidad educativa. Personas beneficiarias: 6 

menores de 18 años (1 mujeres y 5 hombres) 

 

TOTAL                 

31 
(Personas 

beneficiari

as directas  
referidas 

en los 

puntos 

4.1.1.y 

4.1.2.) 

https://www.asem-esp.org/proyectos/colonias-asem%20/
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-año-2021/e005-21-resolución-ayudas-fisioterapia-fco-javier-santos
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-año-2021/e005-21-resolución-ayudas-fisioterapia-fco-javier-santos
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-año-2021/e005-21-resolución-ayudas-fisioterapia-fco-javier-santos
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4.2 PROGRAMAS PROPORCIONADOS POR OTRAS ENTIDADES 

Actuaciones Personas beneficia-

rias directas 

4.2.1. Programas del Centro Burgos CREER (IMSERSO) 

- En los meses no estivales 2021: Programa de encuentro familias 2022. https://creen-

fermedadesraras.imserso.es/creer_01/actualidad/canal/2021/enero/IM_134441 So-

licitado en febrero de 2021 y desestimado por no coincidencia de fechas solicitadas. 

- En los meses de julio a agosto/2021: Programa de Respiro Familiar 2021. 

https://creenfermedadesraras.imserso.es/creer_01/actualidad/canal/2021/fe-

brero/IM_134846  

- Durante todo el año: Servicio de Atención Multidisciplinar de Enfermedades Raras 

(Samer): https://creenfermedadesraras.imserso.es/creer_01/proref/servicios_aten-

cion_directa/index.htm  

 

4.2.2. Programas de Asociación de Esclerosis Múltiple de Sevilla. 

- Enero a diciembre/2021: Servicio de atención psicológica   

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

TOTAL               

3 

(Personas 

beneficia-

rias direc-

tas  referi-

das en los 

puntos 

4.1.1.y 

4.1.2.) 
 

4.3.  PROGRAMAS PROPIOS DE ASENSE-A 

Actuaciones Personas benefi-

ciarias directas 

4.3.1. Programa de Asistencia Personal: Promoción de la Autonomía Personal, iniciado en fe-

brero de 2021 y hasta 31 de diciembre de 2021. 

 

 Personas beneficiarias: 9 (6 hombres y 3 mujeres). Publicación resolución web 

ASENSE-A: https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-even-

tos/noticias-asense-a/a%C3%B1o-2021/n001-21-resoluci%C3%B3n-vavi-07-irpf 

 

4.3.2.  Programa de  “Ayudas económicas para fisioterapia  Francisco Javier Santos García 

2021”, Convocado en junio de 2021, y que financia terapias realizadas desde 1 de enero a 31 

octubre de 2021. 

- Personas beneficiarias: 34 personas asociadas con ENM (24 hombres y 10 mujeres) 

- Publicación resolución web ASENSE-A: https://sites.google.com/asense-a.org/asense-

andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-a%C3%B1o-2021/e005-21-re-

soluci%C3%B3n-ayudas-fisioterapia-fco-javier-santos 

 

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

afectadas y familiares cuidadoras. De enero a diciembre de 2021. 

- Personas beneficiarias: 44 (23 hombres y 21 mujeres), de las cuales 27 pertenecen a 

las sesiones programadas y 17 a la atención puntual y crisis de emergencia. 

De las provincias de Sevilla 62,7 %; Huelva 19 %; Málaga 8 % y Cádiz 8 % y Jaén 

2,3% 

 

 

TOTAL      

94 

(Perso-

nas be-

neficia-

rias di-

rectas de 

los pun-

tos 4.3.1. 

al 4.3.6 

inclu-

sive) 

https://creenfermedadesraras.imserso.es/creer_01/actualidad/canal/2021/enero/IM_134441
https://creenfermedadesraras.imserso.es/creer_01/actualidad/canal/2021/enero/IM_134441
https://creenfermedadesraras.imserso.es/creer_01/actualidad/canal/2021/febrero/IM_134846
https://creenfermedadesraras.imserso.es/creer_01/actualidad/canal/2021/febrero/IM_134846
https://creenfermedadesraras.imserso.es/creer_01/proref/servicios_atencion_directa/index.htm
https://creenfermedadesraras.imserso.es/creer_01/proref/servicios_atencion_directa/index.htm
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/noticias-asense-a/año-2021/n001-21-resolución-vavi-07-irpf
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/noticias-asense-a/año-2021/n001-21-resolución-vavi-07-irpf
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-año-2021/e005-21-resolución-ayudas-fisioterapia-fco-javier-santos
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-año-2021/e005-21-resolución-ayudas-fisioterapia-fco-javier-santos
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/eventos-asense-a/eventos-año-2021/e005-21-resolución-ayudas-fisioterapia-fco-javier-santos
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4.3.4. Programa de Grupos de Ayuda Mutua (GAM) ASENSE-A. 

 

En el año 2021 no se han celebrado GAM. Sin embargo, ha surgido un grupo informal 

de personas miembro de la entidad que han promovido actividades on-line que pudieran 

sustituir las presenciales que no se han podido celebrar a causa de las restricciones por 

COVID y sus riesgos para la población beneficiaria. 

- Día 21/02/2021: Encuentro on-line “Carnaval 2.0 Andalucía”. Personas beneficiarias: 

15 (10 mujeres y 5 hombres): 6 personas afectadas por ENM y 9 familiares. 

- Día 01/04/2021: Encuentro on-line “Añorando la Semana Santa 2021”. Personas be-

neficiarias: 15 (8 mujeres y 7 hombres):7 personas afectadas por ENM y 8 familiares.  

 

4.3.5. Campamento inclusivo para personas jóvenes con Enfermedad Neuromuscular en An-

dalucía. En modalidad presencial. Estaba previsto celebrarlo los días 22 al 26/08/2021.  

Personas beneficiarias previstas: 24 jóvenes (12 jóvenes afectados por ENM y 12 

jóvenes acompañantes: hermanos/as, amigos/as). Tuvo que suspenderse por subida in-

cidencia de contagios por COVID-19 y alto riesgo de salud para los jóvenes afectados 

por enfermedad neuromuscular. 

 

4.3.6. Banco De Ayudas Técnicas dispositivos o material de ortopedia: sillas ruedas, grúas, 

bipedestadores, sillas posturales, scooter, etc., que son donados por socios u otras per-

sonas y se ponen a disposición de las personas asociadas durante un tiempo determi-

nado (acordado con el solicitante) para su uso. Dependiendo del tipo de dispositivo y 

de la necesidad del quien lo solicita, ASENSE-A actúa como intermediario para ofrecer 

los materiales en concepto de préstamo y esto quedará reflejado en un documento que 

garantice el buen uso de los materiales y el funcionamiento del servicio durante más 

tiempo. Además, se pueden anunciar, por parte de las personas asociadas, productos 

que ya no usan y la asociación se limita a difundir esta información. 

 

Así, de Enero a diciembre 2021: Total 7 personas beneficiarias (5 hombres, 2 mu-

jeres) y 1 Centro Escolar 

 8 Servicios préstamo (5 a personas asociadas, 2 a no asociadas y un centro es-

colar) 

 

TIPO APOYO FECHA  ENTREGA 
FECHA DE-

VOLUCIÓN 

Silla eléctrica adulto  Febrero 2021 Agosto 2021 

Silla eléctrica adulto Agosto 2021 Septiembre 

2021 

Andador adulto Septiembre 2020 Junio 2021 

Silla manual cadete Abril 2021 Julio 2021 

Scooter Plegable Abril 2021 ---- 
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Grúa transferencia  Julio 2021 ---- 

Silla manual adulto Agosto 2021 ---- 

3 Sillas manuales Noviembre 2021 Diciembre 2021 

 

 

 En 2021 se han recibido 3 donaciones de ayudas técnicas 
TIPO APOYO FECHA DONACIÓN 

Silla ruedas adulto Marzo 2021 

Muletas Marzo 2021 

Grúa transferencias Junio 2021 
 

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

dar respuesta en lo posible, a las demandas de las personas asociadas en este ámbito, 

asesorando tanto a familiares del alumnado afectado por ENM como a los propios equi-

pos educativos de los centros que lo demanden.  

 

 Desde 2015, se sigue trabajando conjuntamente con las Asociaciones de Enfermedades 

Neuromusculares de Córdoba y Granada (ASENCO y ASEMGRA respectivamente) 

en conseguir un convenio colaboración con la Consejería Educación y Deporte por 

el cuál puedan ofrecer una mejor respuesta al colectivo de personas con enfermedad 

neuromuscular que se atiende en toda Andalucía. 

A finales del mes de octubre de 2020 se adjuntaron correcciones al borrador del con-

venio presentado por el Servicio de Orientación y Atención a la Diversidad de la Con-

sejería a la espera de fecha para su firma. Aún no hemos obtenido respuesta. 

 

 Por otro lado, en el transcurso del año se han atendido 5 consultas directas relacionadas 

con el ámbito educativo. (4 hombres y 1 mujer). Se han realizado 2 actuaciones que 

benefician a 34 jóvenes afectados/as por ENM en ASENSE-A.(25 hombres, 9 mujeres) 

 

ACTUACIONES: 

- 29/04/2021: Se facilita conexión a VI Congreso Educativo en Enfermedades Raras 

organizado por FEDER. Programa: https://bit.ly/3aL7S30 Enlace: 

https://vimeo.com/543021712    

- 01/07/2021: Se atiende la consulta de una familia de Sevilla cuyo hijo, afectado por 

ENM (6 años), alumno de primaria, y con dificultades para el lenguaje, necesita 

dispositivo ARASAAC para el domicilio. 

- 08/07/2021: Joven con ENM, alumno de Bachillerato, de 16 años, nos pide aseso-

ramiento para accesibilidad en exámen B1 de Academia de idiomas. 

- 16/07/2021: Familia con joven 17 años con ENM estudiante de ESO, solicita par-

ticipar en programa de  talleres de sensibilización en su centro IES 

Total 34 

(El nú-

mero se 

refiere a  

personas 

benefi-

ciarias 

directas,  

asociadas 

a la enti-

dad, me-

nores de 

20 años) 

https://bit.ly/3aL7S30
https://vimeo.com/543021712
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- 16/07/2021: Familia con niño, 7 años con ENM, alumno de primaria, que solicita 

participar en programa de talleres de sensibilización en su centro CEIP. 

- 15/09/2021: Enviamos consulta sobre novedad en cuentas corrientes para ingreso 

de becas a Jefa del Servicio de Orientación y Atención a la Diversidad (ANEXO 

26) 

- 21/09/2021: Alumna de ESO, afectada por ENM a la que asesoramos por dificultad 

con transporte escolar y dispositivo electrónico en el domicilio. 
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5. PROGRAMA DE MANTENIMIENTO Y FORTALECIMIENTO ASOCIATIVO: Ejercicio 2021. 
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 

 

Desestimadas: (7 Subvenciones y/o premios denegados) 

Marzo 2021: XI Convocatoria de Ayudas a proyectos sociales de Fundación Mapfre.  

1) Proyecto: “Sesiones de fisioterapia para personas con Enfermedad Neuromuscular 

en Andalucía” 

Marzo 2021: Convocatoria Fondos FEDER de Solidaridad con sus socios, 2020/2021.  

2) Programa” Información y Orientación”  

Mayo 2021: Convocatoria de Ayudas a Proyectos sociales 2021: Baila con EM.  

3) Programa: “Atención Psicológica a personas con Enfermedad Neuromuscular y sus 

familiares” 

Junio 2021: Convocatoria CINFA La voz del paciente.  

4) Proyecto “Tratamientos de Fisioterapia para personas afectadas por Enfermedad 

Neuromuscular” 

Junio 2021: VI Convocatoria de Ayudas a la Investigación de FEDER y su Fundación. 

5) Proyecto: “Cribado de portadores de enfermedades genéticas raras en la 

población general como estrategia preventiva” de la Dra. Carmen Paradas. 

Julio 2021: Convocatoria Subvenciones para la Financiación de Proyectos de Atención 

Integral a Colectivos Vulnerables en el Ámbito de la Salud, de la Consejería de Salud y 

Familias. Línea 1.  

6) Proyecto: “Atención psicosocial a personas con enfermedades neuromusculares y 

sus familias en Andalucía” 

Diciembre 2021: Solicitud de apoyo económico empresa AMAZON. 

7) Proyecto: “Presentación Actividad asociación ASENSE-A” 

 

Aprobadas: ((9 subvenciones y/o programas aprobados) 

Enero 2021: por Resolución definitiva de Subvenciones de la Consejería de Igualdad, Polí-

ticas Sociales y Conciliación destinadas a entidades privadas con cargo al 0,7% del IRPF 

para el ejercicio 2020. 

1) Proyecto “Promoción de la Autonomía Personal, Vida autónoma, Vida indepen-

diente.” 

TOTAL              

861 
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2) Proyecto “Campamento inclusivo para jóvenes con enfermedad neuromuscular en 

Andalucía” 

Marzo 2021: Subvención del Excmo. Ayuntamiento de Dos Hermanas, Sevilla. 

3) Subvención nominativa 2021 

  

Mayo 2021: Programa IMPULSO de FEDER: III Convocatoria de Ayudas a menores Fun-

dación Mutua Madrileña 2021.  

4) Programa “Calidad de vida para menores con enfermedad neuromuscular en Anda-

lucía a través de terapias físicas rehabilitadoras”  

Julio 2021: Por resolución de Convocatoria Fundación “La Caixa”2021. Programas de Ayu-

das a Proyectos de Iniciativas Sociales. Promoción de la Autonomía Personal y Atención al 

Envejecimiento, a la Discapacidad y la Enfermedad.   

5) Proyecto “Atención psicosocial para personas y familias afectadas con Enfermedad 

Neuromuscular” 

Diciembre 2021: por Resolución definitiva de convocatoria  de Subvenciones Consejería 

Igualdad, Políticas Sociales y Conciliación: Programas  y Mantenimiento , para el ejercicio 

2021: 

6) Mantenimiento Sede 

7) Programa “ Atención social a Personas con Enfermedad Neuromuscular y Familia-

res” 

8) Programa “Servicio de Atención Psicológica” 

      Diciembre 2021: Fondos FEDER de emergencia frente al COVID-19 

9)  Proyecto: “Apoyo tecnológico a estudiantes con Enfermedad Neuromuscular en An-

dalucía” 

 

Otros: 6 actuaciones de recaudación fondos 

 

1) Recaudación a través iniciativa privada Rocío Oca Romero a beneficio de ASENSE-

A. Marzo 2021.   

2) Recaudación a través de iniciativa privada “Libros que Cuentan Contigo” a beneficio 

de ASENSE-A. Abril 2021. 

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

Sara”, de la autora Marta Delgado Villarejo, cuyos fondos van destinados a asocia-

ciones de personas afectadas por enfermedades minoritarias. De enero a diciembre 

de 2021. 

4) Búsqueda de recursos económicos a través del calendario 2021 ASENSE-A “Prohi-

bido Rendirse”  

https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/noticias-asense-a/año-2021/n009-21-agradecimiento-a-rocío-oca
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/noticias-asense-a/año-2021/n004-21-donativo-libros-que-cuentan-contigo
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5) Donativos a través de la distribución del Queco Solidario ASENSE-A y Boteco Soli-

dario ASENSE-A https://drive.google.com/file/d/11uUf2HGCRQ3DjZ-OVz3hXO-

ltYh2j0WlA/view  

6) Donativos con la distribución de Lotería de Navidad 2021.  

 

Otras donaciones:  

7) Donación de 300 mascarillas quirúrgicas FEDER (marzo 2021) 

5.2.  GESTIÓN PREVIA DE ACTIVIDADES REALIZADAS:  

Este apartado contempla 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 pri-

vadas, así como reuniones internas de coordinación entre los miembros de Junta directiva y equipo de tra-

bajo. 

Se han gestionado un total de 17 solicitudes/autorizaciones (13 aceptadas, 4 canceladas) 

Se han realizado 16 gestiones propias de la entidad para coordinación de actividades. 

 

Actuaciones 
Personas beneficia-

rias 

 

1) En el mes de enero de 2021: Comunicaciones con el Ayuntamiento de Dos Hermanas 

(Delegación de Participación Ciudadana) para difusión del Día Mundial de las Enferme-

dades Raras. https://periodicolasemana.es/20210227/91459/ES-NOTICIA/SIN-TO-

MAS-DE-ESPERANZA-CAMPANA-POR-EL-DIA-DE-LAS-ENFERMEDA-DES-

RARAS/   

2) Días 17/02 a 18/03/2021: Comunicación con el Servicio de Carreras Profesionales de la 

Universidad Loyola para establecer Convenio de Colaboración para prácticas de su 

alumnado. Participantes: 7 Presidenta, Vicepresidenta, Secretario, Tesorero, Vocal, Psi-

cóloga y Trabajadora Social de la entidad (7 personas: 4 mujeres y 3 hombres) 

3) Día 26/04/2021: Se solicita reunión presencial con Director General de Cuidados Socio-

sanitarios. Participantes: Presidenta, vocal y trabajadora social (3 mujeres) 

4) Día 08/10/2021: Se solicita a la Dra. Carmen Paradas, datos de Investigación en marcha 

para donación por parte de ASENSE-A a la misma, además de solicitar apoyo en actua-

ciones para visibilizar el Día Nacional de las Enf. Neuromusculares en los días en torno 

al 15Noviembre. Participantes: 1 Trabajadora social (1 mujer) 

5) Día 20/10/2021: Se solicita al Ayto. Sevilla espacio para mesa informativa el día 15 de 

noviembre para celebración 15noviembre, Día Nacional de las ENM.( DENEGADA) 
TOTAL      

861 

 

https://drive.google.com/file/d/11uUf2HGCRQ3DjZ-OVz3hXOltYh2j0WlA/view
https://drive.google.com/file/d/11uUf2HGCRQ3DjZ-OVz3hXOltYh2j0WlA/view
https://sites.google.com/asense-a.org/asense-andalucia/noticias-y-eventos/noticias-asense-a/año-2021/n0010-21-lotería-de-navidad-2021
https://periodicolasemana.es/20210227/91459/ES-NOTICIA/SIN-TOMAS-DE-ESPERANZA-CAMPANA-POR-EL-DIA-DE-LAS-ENFERMEDA-DES-RARAS/
https://periodicolasemana.es/20210227/91459/ES-NOTICIA/SIN-TOMAS-DE-ESPERANZA-CAMPANA-POR-EL-DIA-DE-LAS-ENFERMEDA-DES-RARAS/
https://periodicolasemana.es/20210227/91459/ES-NOTICIA/SIN-TOMAS-DE-ESPERANZA-CAMPANA-POR-EL-DIA-DE-LAS-ENFERMEDA-DES-RARAS/
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6) Día 21/10/2021: Se solicita al Ayto. Huelva espacio para mesa informativa el día 13 de 

noviembre para celebración 15noviembre, Día Nacional de las ENM 

7) Día 26/10/2021: Se solicita al Ayto. Gelves (Sevilla) iluminación de monumento o edi-

ficio representativo por conmemoración 15noviembre, Día Nacional de las ENM  

8) Día 27/10/2021: Se solicita al Ayto. Dos Hermanas (Sevilla) iluminación de monumento 

o edificio representativo por conmemoración 15noviembre, Día Nacional de las ENM 

9) Día 27/10/2021: Se solicita al Hospital U.Virgen del Rocío (Sevilla) iluminación de la 

fachada del hospital por conmemoración 15noviembre, Día Nacional de las ENM 

10) Día 27/10/2021: Se solicita al Ayto. de Torremolinos (Málaga), espacio para 

celebración de Convivencia de Navidad de ASENSE-A. SUSPENDIDA POR COVID 

14/12/21 

11) Día 28/10/2021: Se solicita al Ayto. de El Cuervo de Sevilla iluminación de monumento 

o edificio representativo por conmemoración 15noviembre, Día Nacional de las ENM.  

12) Noviembre 2021: Durante este mes se mantiene comunicación con el Ayto. de Dos 

Hermanas para organización de mesas informativas por el Día de la Discapacidad, días 

2 y 3 de diciembre  

13) Día 02/11/2021: Se solicita al Ayto. de Osuna (Sevilla) iluminación de monumento o 

edificio representativo por conmemoración 15noviembre, Día Nacional de las ENM.  

14) Día 23/11/2021: Coordinación con departamento de Acción Social del Real Betis Ba-

lompié para mesa informativa asociaciones de discapacidad el 28 de noviembre.  

15) Día 25/11/2021: Se invita al Excmo. Alcalde de Torremolinos a la Convivencia de Na-

vidad de ASENSE-A el 18 de diciembre 2021. SUSPENDIDA POR COVID 14/12/2021 

16) Día 13/12/2021: Se solicita material audiovisual a responsables del Centro Cultural Pa-

blo Ruíz Picasso donde se va a celebrar la convivencia de Navidad ASENSE-A SUS-

PENDIDA POR COVID 14/12/2021. 

17) Día 14/12/2021: Se comunica a Ayto. de Torremolinos la decisión de suspender la acti-

vidad de Convivencia de Navidad por aumento de casos COVID  

Otras gestiones a señalar que forman parte de la gestión interna de la entidad: 

1) 07/04/2021: Enviamos solicitud y documentación para actualización datos en Censo de 

Entidades, Servicios y Centros de Servicios Sociales  
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2) 03/05/2021: Enviamos documentación empresa Protección de datos, AIBE,  para reno-

vación contrato y servicios. 

3) Junio 2021. Enviamos solicitud y documentación para renovación censo asociaciones 

Salud y Familias (Registro electrónico) 

5.3. 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. También requiere que éstos, así como el equipo técnico se formen y consigan herramien-

tas que les permitan realizar una gestión de la entidad de mayor calidad y efectividad. Es por eso que han 

participado en distintas formaciones ofrecidas por sus federaciones (FEDER y F. ASEM) así como por 

parte de otros organismos. 

En el año 2021 se han celebrado un total de 12 Reuniones de Junta, 1 Asamblea General Ordinaria y se ha 

asistido a 27 jornadas de trabajo - interno en la propia entidad y externo de formación-. La mayoría de ellas, 

se han realizado en modalidad on-line a causa de las restricciones exigidas para prevención de COVID-19. 

 

 

Actuaciones Personas beneficiarias  

Enero a diciembre de 2021: 

- Reuniones de Junta Directiva: 

1) Día 21/01/2021: Reunión Junta On-line 

2) Día 18/02/2021: Reunión Junta On-line  

3) Día 11/03/2021: Reunión Junta On-line 

4) Día 18/03/2021: Reunión Extraordinaria Junta On-line 

5) Día 08/04/2021: Reunión Junta On-line 

6) Día 13/05/2021: Reunión Junta On-line 

7) Día 10/06/2021: Reunión Junta On-line  

8) Día 08/07/2021: Reunión Junta On-line 

9) Día 16/09/2021: Reunión Junta On-line 

10) Día 07/10/2021: Reunión Junta On-line  

11) Día 11/11/2021: Reunión Junta On-line 

12) Día 02/12/2021: Reunión Junta On-line 

- Asambleas: 

13) Día 28/05/2021: Asamblea General Ordinaria modalidad on-line 

 

TOTAL              

861 

 



 

Página 73 de 74 
 

 

- Jornadas de Trabajo y/o Formación de los miembros de Junta Directiva y equipo 

técnico:  

1) Día 26/01/2021: Webinar FEDER: Expertos en estar unidos, “sácale todo el partido a 

tus campañas de sensibilización” Asistentes: 1: trabajadora social (1 mujer) 

2) Día 24/02/2021: Jornadas formativas vacunas COVID 19. “ESCENARIO ACTUAL 

DE LA VACUNACIÓN FRENTE AL COVID 19: Repercusiones en el colectivo de 

las personas representadas por FEDER” Asistentes: 2: Presidenta y Vocal de la entidad 

(2 mujeres) 

3) Día 13/04/2021: Webinar “ExpERtos en estar unidos” ¿Quieres conocer más sobre la 

Prestación por hijo a cargo y los Resultados de la Encuesta Anual de Socios? Asistente: 

1 Trabajadora social (1 mujer) 

4) Día 21/04/2021: Taller psicología  F.ASEM “Cómo llevar el dolor y la enfermedad” 

Asistente: 1 Tesorero de la entidad(1 hombre) 

5) Día 14/05/2021: Programa de digitalización de FEDER “Buenas prácticas sobre cómo 

celebrar un seminario on-line” Asistentes: 2 Secretario de la entidad y trabajadora so-

cial (1 hombre, 1 mujer) 

6) Meses junio a julio: Módulo FEDER de 2 sesiones GAM: “Avanzando Juntos hacia un 

futuro 2.0” Grupo de Ayuda Mutua Empoderamiento de entidades on-line Asistentes: 

2 Tesorero de la entidad y trabajadora social (1 hombre, 1 mujer) 

7) Día 01/07/2021: Taller apoyo psicológico on-line FEDER “Afrontamiento del duelo” 

Asistente: 1 Tesorero de la entidad (1 hombre) 

8) Días 7, 14 y 21/07/2021: Sesiones on-line de F. ASEM “Herramientas para la Dinami-

zación social en asociaciones Asistente: 1 Trabajadora social de la entidad 

9) Día 20/07/2021: Reunión extraordinaria de la comisión de ASENSE-A para la acti-

vidad “Campamento Inclusivo para jóvenes afectados por ENM en Andalucía” para 

valorar la suspensión del mismo por aumento de casos por COVID y posible riesgo de 

los participantes. 

10) Meses septiembre a diciembre: Módulo FEDER de 4 sesiones GAM: “Avanzando Jun-

tos hacia un futuro 2.0” Grupo de Ayuda Mutua Empoderamiento de entidades on-line 

Asistentes: 2 Tesorero de la entidad y trabajadora social (1 hombre, 1 mujer) 

11) Día 28/09/2021: Webinar “ExpERtos en Estar Unidos”Enfermedad no es igual a Dis-

capacidad Asistente: 1 Tesorero de la entidad (1hombre) 

12) Días 4 al 8/10/2021: Sesiones de  la XII Escuela de Formación “Accesibilidad por 

Derecho” CEAPAT, Asistente: 1 Tesorero de la entidad (1 hombre) 

13) Día 29/10/2021: Programa de digitalización de FEDER: “Redes Sociales: Compar-

tiendo nuestras prácticas” Asistente: 1 Trabajadora social de la entidad (1 mujer) 
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14) Días 17, 24 /09 y 1/12/21: Formación on-line de F.ASEM: “Marketing digital, Redes 

sociales, web..” Asistente: 1 Secretario de la entidad (1 hombre) 

15) Día 10/12/2021: Programa de digitalización de FEDER: “Qué son Metodologías ági-

les” Asistente: 1, trabajadora social de la entidad (1 mujer) 

16) Día 14/12/2021: Webinar  de FEDER: “procedimiento de coordinación con entidades” 

Asistente: 1,  

17) Días 20 y 21/12/2021: Curso on-line de F. ASEM: “Planes de Igualdad” Asistente: 1, 

trabajadora social de la entidad (1 mujer) 

 

 

 

 

 

 ASENSE-A MEMORIA 2021 


